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INTRODUCT ION, CONTEXTE, PROBLEMAT IQUE

L'incidence du diabete de type 1 (DT1) augmente régulierement chez I'enfant et I'adolescent, et survient
chez des enfants de plus en plus jeunes. Les signes révélateurs du diabéete ont souvent une évolution aigug,
I'état clinique pouvant rapidement évoluer vers l'acidocétose, source de morbidité et de mortalité
importantes. Le diagnostic de DT1 est exceptionnel dans la pratique quotidienne d'un médecin généraliste
(MG), mais il est aussi extrémement facile a faire, pour peu que I'on y pense. Ainsi, les complications liées a
un retard au diagnostic sont d'autant plus intolérables qu'elles sont évitables. Le Pr M. VANELLI, a Parme, a
eu l'idée d'organiser une campagne de prévention de |'acidocétose (ACD), pour informer les professionnels
de santé et le grand public des signes révélateurs du diabete de type 1. Trés efficace en ltalie dans les
années 1990, l'idée de cette campagne a été reprise en France, par I'Association Aide aux Jeunes

Diabétiques (AJD), il y a maintenant cing ans. Son impact mérite d'étre étudié.

LE DIABETE DE TYPE 1, DE L'ENFANT & DE L'ADOLESCENT

DEFINITION

Le diabéte sucré est un groupe de maladies métaboliques caractérisées par une hyperglycémie chronique,
due a un défaut de secrétion ou d'action de l'insuline, ou a ces deux anomalies associées. L'hyperglycémie
chronique est associée, a terme, a des complications organiques spécifiques touchant particulierement les

yeux, les reins, les nerfs, le coeur, et les vaisseaux. (1)

CLASSIFICATION

D'origine tres variée, la plupart des cas de diabéte peut cependant étre classée en deux grandes catégories
physiopathologiques. Dans le diabéte de type 1, I'hyperglycémie chronique est liée a une carence absolue
en insuline, secondaire a la destruction des cellules béta des il6ts pancréatiques. Il représente 90 % des
causes de diabéte de I'enfant et de I'adolescent dans les pays occidentaux. |l peut apparaitre a tout age. Le

diabéte de type 2 (DT2) résulte de deux mécanismes combinés : la résistance des cellules des organes cibles
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a l'action de l'insuline, et une réponse compensatoire inadaptée de la sécrétion d'insuline. (2) La
classification étiologique recommandée par I'American Diabetes Association (ADA) et le comité d'Experts de

I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) est présentée en Annexe 1.

ELEMENTS DE PHYSIOPATHOLOGIE (3)

Le DT1 est d( a une destruction progressive, lymphocytes T dépendante, des cellules béta des il6ts de
Langerhans. Cette destruction devient cliniguement symptomatique lorsqu'environ 90 % des cellules béta
sont détruites. Le processus autoimmun est révélé par la présence d'anticorps anti-ilots (ICA), anti-Glutamic
Acid Decarboxylase (GAD), anti-tyrosine-phosphatase (IA2), ou anti-insuline (IAA), présents au moment du
diagnostic dans 85 a 90 % des cas. La susceptibilité au diabete autoimmun est déterminée par de nombreux
genes. Plus de 40 locus sont associés au DT1. Les génes du systeme HLA présentent I'association la plus
forte. Les facteurs environnementaux qui initient la destruction des cellules béta restent encore largement
inconnus. Entre autres, sont évoquées des infections virales (entérovirus), et l'introduction précoce du lait
de vache. Le processus commence souvent des mois, voire des années, avant I'apparition des symptomes
cliniques. Il existe trois périodes dans |'évolution naturelle du diabete :

X Phase de latence, définie par une prédisposition génétique

x Phase préclinique silencieuse, caractérisée par I'activation du systéme immunitaire

x Phase clinique, avec développement de I'hyperglycémie et ses symptdmes

Les études d'incidence définissent le début du DT1 a la date de la premiere injection d'insuline. (2)

CRITERES DIAGNOSTIQUES

Les criteres diagnostiques du diabéte sucré, chez I'enfant et I'adolescent, sont définis consensuellement par
I'International Society for Pediatric and Adolescent Diabetes (ISPAD), et résumés dans le tableau 1 . Le
diagnostic de diabete peut étre établi de trois facons différentes, qui, en I'absence d'une hyperglycémie
évidente, devront étre confirmées par une deuxieme mesure. (1,3) Chez I'enfant, face a des symptémes
d'hyperglycémie, le diagnostic est souvent fait par une glycémie supérieure a 2 g/L a n'importe quel
moment de la journée. Ce n'est que dans le cas ou I'hyperglycémie est découverte de fagon fortuite, en
I'absence de syndrome polyuro-polydipsique (SPUPD), que les critéres habituellement utilisés pour le
diagnostic de DT2 de l'adulte peuvent s'appliquer : deux glycémies supérieures a 1,26 g/L a jeun, ou une

glycémie supérieure a 2 g/L a la deuxieme heure d'une hyperglycémie provoquée orale (HGPO).
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Tableau 1 Criteres diagnostiques du diabéte sucré (2)

1 Symptémes de diabéte ET glycémie casuelle > 11,1 mmol/L (2 g/L)*
"Casuelle" signifie a n'importe quelle heure de la journée, sans considération de temps aprés un
repas.

ou 2 Enl'absence de symptdmes : glycémie a jeun >7 mmol/L (1,26 g/L)*. Ce critére doit étre
confirmé par répétition de I'examen.
"A jeun" signifie sans aucun apport calorique depuis au moins 8h.

ou 3 Enl'absence de symptomes : glycémie > 11,1 mmol/L (2 g/L)* 2h apres la prise de glucose, au
cours d'une HGPO.
Le test devrait étre réalisé selon les critéres de I'OMS, avec I'équivalent de 75 g de glucose
anhydre dissous dans I'eau ou 1,75 g/kg de poids, avec un maximum de 75 g.

ou 4 Hémoglobine glyquée (HbA1C) > 6,5 %
Cependant une valeur < 6,5 % ne permet pas d'exclure le diagnostic de diabéte.
Le r6le diagnostique de I'HbA1C n'est pas encore précisément défini.

* Ne sont mentionnées ici que les glycémies mesurées sur plasma de sang veineux.

EPIDEMIOLOGIE

Dans le monde et en Europe

L'incidence et la prévalence du diabete de type 1 progressent dans le monde entier, touchant a des degrés
divers les pays les plus riches comme les pays en développement. En moyenne, 86 000 enfants a travers le
monde développent cette maladie chaque année, 21 600 en Europe. 542 000 enfants seraient actuellement

atteints de diabete de type 1, dont 140 300 en Europe. La prévalence actuelle serait de I'ordre de 0,02 % (4)

Pour pallier le manque de données disponibles, plusieurs réseaux de recueil de données ont vu le jour dans
les années 1990, comme le projet international du diabéte de I'enfant "Diabéte mondial" (DIAMOND) de
I'OMS, en 1990, ou le groupe collaboratif Eurodiab, registre prospectif de tous les nouveaux cas de diabete
de type 1 en Europe et en Israél, mis en place en 1988. (5) Tous confirment cette tendance. L'incidence du
diabéte de type 1 augmente régulierement de 3 a 4 % par an chez I'enfant. (5,6) Dans presque tous les pays
d'Europe, I'observation majeure des vingt derniéres années est le doublement des taux d'incidence chez

I'enfant.

On note cependant des disparités géographiques importantes. L'incidence varie de 0,1/100 000 habitants
en Chine ou 3,6/100 000 habitants en Macédoine a 62,3/100 000 habitants en Finlande. (4—6) La Finlande
occupe en effet le premier rang mondial d'incidence du DT1, sans facteur explicatif connu a ce jour. On peut

aussi noter la singularité de la Sardaigne, qui, isolée au coeur de la Méditerranée, a un taux d'incidence
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voisin de celui de la Finlande. Pour I'Europe, les taux les plus bas ont été enregistrés en Gréce et en

Roumanie, ou il a été vérifié qu'il ne s'agissait pas d'un défaut d'enregistrement. (7)

Mais plus qu'une augmentation franche de la maladie, les tendances nous montrent un véritable décalage
vers un début plus précoce. L'augmentation du taux d'incidence est variable selon I'dge. Selon le registre
Eurodiab, entre 1989 et 2003, I'augmentation du taux d'incidence est plus importante chez les plus jeunes :
5,4 % avant 4 ans, 4,3 % entre 5 et 9 ans, et 2,9 % de 10 a 14 ans. (8) Le constat est identique en Suisse et en
Angleterre, dans la région d'Oxford. Le taux d'incidence y augmente fortement dans les années 1990, mais

seulement, ou surtout, chez les enfants dgés de moins de 4 ans. (9,10)

L'accroissement de |'incidence, en revanche, ne semble pas différer statistiquement selon le sexe. (5)

Enfin, le caractere saisonnier du diagnostic du diabete de type 1 suit un modele sinusoidal pour toutes les
tranches d'age. Le diagnostic est plus souvent posé en hiver, et au début du printemps. Ce profil a été mis
en rapport avec les infections virales saisonniéres, capables de déclencher une derniere poussée auto-

immune et de précipiter la carence en insuline. (5)

En France

Avant 1988, on ne disposait pas de données de populations sur la fréquence et les caractéristiques de la
maladie dans notre pays. Seules des publications d'origine hospitaliere étaient disponibles. Un registre
d'incidence de DT1 de I'enfant a été mis en place de janvier 1988 a décembre 1997, dans quatre régions :
I'Aquitaine, la Lorraine, la Haute-Normandie et la Basse-Normandie. Ces régions ont été choisies pour leurs
particularités géographiques, climatiques, et démographiques variées qui représentaient la France dans son
ensemble. Le taux d'incidence standardisé sur |'dge et le sexe était de 7,41/100 000 habitants et par an en
1988 et de 9,58/100 000 habitants et par an en 1997. (7) Il est monté a 15/100 000 habitants en 2007,

ayant doublé en moins de 20 ans. (5)

D'autres données proviennent du groupe Eurodiab. Entre 1989 et 2003, I'incidence augmente de 3,2 % par
an chez les enfants de moins de 15 ans. Elle aurait doublé en 30 ans. Chez les enfants de moins de 5 ans,
elle augmente méme de 6,5 %, et aurait doublé en seulement 15 ans. (5) Une étude hospitaliere, menée en
Aquitaine entre 1988 et 2004, trouve également un accroissement de l'incidence de 7,59 % chez les moins
de 4 ans, contre 4,06 % jusqu'a 9 ans, et seulement 1,28 % de 10 a 14 ans. (11)

L'Atlas mondial du diabéte réalisé par I'International Diabetes Federation (IDF) a actualisé toutes ces

données pour 2015, et la prévalence du diabéte de type 1 en France, chez I'enfant de 0 a 14 ans, serait
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estimée a 10 100 enfants environ. (4)

Les observations sont donc les mémes qu'a I'échelle mondiale. Cette tendance reste pourtant inexpliquée.
Peu de facteurs de causalité ou de déclenchement ont été mis en évidence par toutes ces études
épidémiologiques. Et malgré cette augmentation, a I'échelle d'une carriere de MG, le diagnostic de diabete

de type 1 est exceptionnel.
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L"ACIDOCETOSE DIABETIQUE

PHYSIOPATHOLOGIE DE L'ACIDOCETOSE (12, 13)

L'acidocétose diabétique est due a un déficit complet ou relatif en insuline, associé aux effets de
['augmentation des hormones de la contre-régulation : catécholamines, glucagon, cortisol, et hormone de
croissance. Le déficit complet en insuline se produit dans le DT1 non diagnostiqué, ou chez des patients
traités et qui interrompent l'insuline, délibérément ou par erreur. Le déficit relatif en insuline se produit
quand les hormones de contre-régulation augmentent en réponse au stress, dans des affections comme les

infections ou les traumatismes.

Ce déficit est caractérisé par une accélération de |'état catabolique. La carence en insuline ne permet pas la
pénétration du glucose a l'intérieur des cellules, et ne permet pas de satisfaire les besoins en glucose des
différents organes. Il s'ensuit une augmentation de la production de glucose par le foie et les reins
(glycogénolyse et néoglucogenese), et une baisse de ['utilisation périphérique du glucose, entrainant
hyperglycémie et hyperosmolarité. L'hyperglycémie, lorsqu'elle dépasse le seuil de réabsorption rénale
(lorsqu'elle est supérieure a 1,80 g/L), entraine une glycosurie, qui entraine elle-méme diurése osmotique,
déshydratation et perte d'électrolytes. La baisse de I'utilisation du glucose comme substrat énergétique par
les cellules, et I'augmentation de la lipolyse et de la cétogenese par les hormones de contre-régulation
entraine une production de corps cétoniques qui s'accumulent dans l'organisme. C'est la cétose,
responsable de douleurs abdominales, nausées, vomissements, aggravant encore la déshydratation et les
désordres métaboliques. Elle évolue vers une acidose métabolique, pouvant mener a un coma. Ces
perturbations stimulent davantage les hormones du stress, ce qui créé une résistance plus sévere a
I'insuline, et aggrave encore I'hyperglycémie et la cétose. Si ce cycle n'est pas interrompu, par un apport
d'insuline, d'eau, et d'électrolytes, il s'ensuivra une déshydratation et une acidose métabolique fatales. Non

traitée, I'acidocétose diabétique est responsable d'un taux de déces de 100 %.

CRITERES DIAGNOSTIQUES

Cliniguement, I'acidocétose diabétique se traduit par une déshydratation, une dyspnée dite de Kussmaul
(respiration ample et profonde, avec impression de soupirs), des nausées, des vomissements, des douleurs

abdominales pouvant simuler un abdomen chirurgical aigu, une obnubilation progressive, avec perte de
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conscience. La fievre n'est présente qu'en cas d'infection associée. (13)

Les critéres biochimiques pour le diagnostic d'acidocétose sont définis consensuellement par les sociétés

d'endocrinologie pédiatrique européenne (ESPE) et américaine (LWPES), et résumés dans le tableau 2. (14)

Tableau 2 Critéres diagnostiques de I'acidocétose

1 Hyperglycémie (glycémie > 11 mmol/L, soit 2 g/L)
et 2 pHveineux < 7,3 ou bicarbonates < 15 mmol/L

et 3 Cétonémie et cétonurie.

L'acidocétose est sévére si le pH est inférieur a 7,10 ou les bicarbonates inférieurs a 5 mmol/L. Elle est

modérée si le pH est inférieur a 7,20 ou les bicarbonates inférieurs a 10 mmol/L.

EPIDEMIOLOGIE

Dans le monde et en Europe

A l'échelle mondiale, la fréquence de I'acidocétose inaugurale varie largement, de 12,8 a 80 % selon les
études européennes et nord-américaines des vingt derniéres années. (15) Selon les données du groupe
Eurodiab pour I'Europe, elle varie de 26 a 67 %, avec une moyenne bien trop élevée, a 40 %. (16) Elle
descend jusqu'a 21,1 % selon les résultats d'une étude menée en Allemagne et en Autriche, de 1995 a

2007. (17)

La corrélation inverse entre prévalence du diabéte de type 1 et incidence de I'acidocétose inaugurale est
clairement mise en évidence. Mais il y a peu d'autres facteurs clairement identifiés, ce qui permettrait
pourtant de prévenir plus efficacement l|'apparition de cette complication. Ainsi, la prévalence de
I'acidocétose inaugurale est plus basse en Suede, en Slovaquie et au Canada, ou la prévalence du DT1 est
importante. (18) Elle est plus élevée aux Emirats Arabes Unis, en Arabie Saoudite, et en Roumanie, ou la
prévalence du DT1 est plus faible. (15) L'exemple de I'ltalie est assez révélateur également. La prévalence y
est de 12,26/100 000 habitants, sauf en Sardaigne ou elle atteint 40/100 000 habitants. Et la fréquence de
I'acidocétose est ainsi bien plus basse en Sardaigne. Lexistence d’une corrélation inverse entre I'incidence
du DT1 et la prévalence de I'acidocétose suggere une plus grande vigilance lorsque la maladie est fréquente
et donc mieux connue de la population et des médecins.

Pourtant, l'accroissement de l'incidence du DT1 étant plus fort chez les plus jeunes, la prévalence de
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I'acidocétose inaugurale n'en est pas moins élevée. Au Canada, en Ontario, une étude a montré que la
fréquence d'acidocétose au diagnostic était beaucoup plus importante chez les enfants de moins de 3 ans :
39,7 % contre 16,3 % chez les plus de 3 ans. (9) De méme, la prévalence de I'acidocétose aux Etats-Unis
diminue de facon significative avec I'age, passant de 36 % chez les moins de 5 ans a 16 % chez les plus de 14
ans. Il n'y a pas de différence entre les sexes, ou selon |'origine communautaire. (12) En Espagne, une étude
rétrospective menée de 2004 a 2008, multicentrique, a permis d'enregistrer 1151 patients nouvellement
diagnostiqués, avec un taux d'acidocétose atteignant 39,5 %. Ce pourcentage n'était pas différent des
chiffres précédents pour I'Espagne. La-encore, on notait un taux d'acidocétose plus élevé chez les moins de
5 ans, et surtout chez les moins de 2 ans, de fagon significative. (19) La Finlande, enfin, est aussi un bon
exemple de ces observations. Sur une étude récente ayant recensé 585 nouveaux cas de DT1, le taux
d'acidocétose inaugurale est de 22,4 %, et de 3,2 % pour les formes sévéres. (13) Un rapport tres récent du
registre finlandais fait état d'une diminution de fréquence de I'acidocétose inaugurale de 10 % en 20 ans,

sauf chez les enfants agés de moins de 2 ans, ou elle est toujours plus sévére, et toujours plus fréquente. (5)

En France

Dans les années 1990, la prévalence de I'acidocétose inaugurale est estimée a 40 %, et 9 % pour les formes
séveres. C'est la premiere cause de morbidité et de mortalité au moment du diagnostic de DT1. Des
disparités géographiques sont évidentes. Elle est par exemple de 69,5 % en Languedoc Roussillon, entre
2000 et 2010, d'aprés les données du registre Pediab-LR. (21) La Franche-Comté battait également la
plupart des records nationaux, avec un taux d'acidocétose a 61 %. (22) Il est de 36 % en Aquitaine, en 2009.

(23)

En novembre 2009, un observatoire national a été mis en place par I'Association Aide aux Jeunes
Diabétiques pour collecter des données précises sur la fréquence de l'acidocétose inaugurale et les
circonstances diagnostiques du diabete de type 1. 146 services de pédiatrie, dans 21 régions, y participent,
soit 61 % des services de pédiatrie francais. Les données sont recueillies a 'aide d'une fiche diagnostique
anonyme, a remplir pour tout nouveau patient diagnostiqué avant I'dge de 15 ans. (24) Annexe 2 Elle est
ensuite adressée a I'AJD par mail ou par fax. Doivent y étre mentionnés la présence ou non de différents
symptémes cliniques, la personne qui était a l'initiative de I'hospitalisation, quelques éléments biologiques,

etc.

Les premieres données collectées ne montraient pas d'évolution concernant la fréquence de I'acidocétose,
depuis les années 1990. En 2010, elle était de 43,9 %, d'autant plus élevée que les enfants étaient jeunes.

Les formes d'acidocétose sévere étaient méme bien plus fréquentes, a 14,8 %, avec un pic de 25,3 % chez
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les enfants de moins de 2 ans. (25)

Des liens tres forts ont ainsi été mis en évidence entre la fréquence de I'acidocétose inaugurale d'une part,
et d'autre part I'dge jeune au diagnostic, I'évolution des symptomes depuis plus d'une semaine, le fait que

la famille soit a I'initiative de I'hospitalisation, ou I'absence d'antécédents familiaux. (25)

MORBIDITE & MORTALITE LIEES A L'ACIDOCETOSE

Chez I'adulte, le taux de mortalité liée a I'acidocétose serait de 2 a 22 % selon I'age, les régions, et les pays.
(26,27) Chez I'enfant, il semble étre beaucoup plus bas, de I'ordre de 1 a 2 %. C'est pourtant la premiére
cause de morbidité et de mortalité chez I'enfant qui a un diabéte. On estime que 4 a 6 jeunes meurent
chaque année en France d'une acidocétose inaugurale. (28) Ceci est d'autant plus insupportable que c'est

évitable.

Parmi toutes les complications, I'oedéme aigu cérébral est la principale cause de déces lié a I'acidocétose.
(12) Il est plus fréquent au moment du diagnostic, lors de I'acidocétose dite inaugurale. Quand il est installé,
le taux de déces est de l'ordre de 20 a 25 %. (12) Il serait responsable de 57 a 87 % des déceés liés a
I'acidocétose. (14) C'est aussi une cause de morbidité grave par les séquelles neurologiques, cognitives et
endocriniennes, qu'il peut entrainer. On rapporte par exemple des lésions de la tige pituitaire et un
désordre de tous les axes hypothalamo-hypophysaires. (29,30) La physiopathologie n'en est pas tres bien
connue, mais certains facteurs de risque ont déja été identifiés : bas age, durée prolongée des symptomes
avant la prise en charge, et fait que l'acidocétose soit inaugurale, hypocapnie prolongée, correction trop
rapide de I'hyperglycémie, exces d'apports hydriques ou administration de bicarbonates. (14) Il survient en
moyenne 4 a 12 heures apreés le début du traitement, mais peut tout aussi bien apparaitre avant, ou méme
a distance du traitement. C'est donc une possible manifestation de la maladie en elle-méme, ou une
complication de son traitement. Cliniguement, il se traduit par des céphalées, des vomissements, une
bradycardie inappropriée avec élévation de la pression artérielle et baisse de la Sp02, des modifications du
comportement de type irritabilité, et peut entrainer des troubles de la conscience, de degrés divers. (14)

(12)

Les autres causes de morbidité et de mortalité sont rares, mais peuvent néanmoins étre fatales aussi (12) :
x déséquilibres hydroélectrolytiques (dyskaliémie sévére pouvant par exemple entrainer un arrét
cardiaque, hypophosphatémie sévere),

X hypoglycémie,
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x thrombose veineuse périphérique,

X thrombose cérébrale et autres complications du systéme nerveux central (coagulation intravasculaire
disséminée, thrombose du sinus dural ou de l'artére basilaire), (31)
X septicémie,

X mucormycose pulmonaire ou rhinocérébrale,

x syndrome de détresse respiratoire aigué,

x oedéme pulmonaire,

X pneumothorax, pneumomédiastin, emphyséme sous cutané,

x rhabdomyolyse,

x insuffisance rénale aigué,

X pancréatite aigué,

X oesophagite, etc.

Toutes ces complications sont des risques encourus a court terme. Malheureusement, on dénombre aussi
des conséquences sur le long terme. (15) L'acidocétose au diagnostic est par exemple associée a une
fréquence plus basse des rémissions partielles, a une moindre fonction résiduelle des cellules béta, (32) et a
un moins bon contréle glycémique dans les deux années qui suivent le diagnostic. (7) On trouve aussi,
indépendamment de |'oedéeme cérébral, des effets négatifs sur les compétences intellectuelles et
mnésiques. (34,35) Elle peut aussi avoir un colt financier non négligeable, variable selon la sévérité, peu
évalué, mais qui pourrait étre évité. Ainsi, I'acidocétose inaugurale peut influencer I'équilibre métabolique

ultérieur et le risque de complications dégénératives.
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SIGNES REVELATEURS DU DIABETE DE TYPE 1 & PARTICULARITES DU DIAGNOSTIC

Quand un enfant présente une histoire classique de polyuro-polydipsie et de perte de poids, pendant
plusieurs semaines, le diagnostic est évident si I'on pense au diabete. Il suffit alors de réaliser une
bandelette urinaire (BU) a la recherche de glycosurie et de cétonurie, ou de mesurer la glycémie capillaire,
et éventuellement I'acétonémie, par voie capillaire également. De facon générale et consensuelle, si
I'acétonurie ou l'acétonémie sont positives, la prise en charge thérapeutique dans un centre adapté et

habitué au diabete de I'enfant est une urgence, I'acidocétose pouvant s'installer trés rapidement.

La survenue des symptomes peut, en effet, étre tres rapide, et mener a I'acidocétose en quelques jours,
voire quelques heures. Elle peut aussi étre beaucoup plus lente, et prendre plusieurs mois. Ainsi, le
diagnostic peut étre retardé dans plusieurs situations. Les signes cliniques peuvent ne pas inquiéter la
famille, qui ne consulte pas. Il arrive que la polyurie soit plutot décrite comme des mictions fréquentes et
gu'elle ne soit pas considérée dans le cadre nosologique du syndrome polyuro-polydipsique, comme
I'énurésie. Enfin, une fois que la cétose, ou l'acidocétose, est installée, d'autres signes cliniques
apparaissent, qui conduisent a consulter mais peuvent aussi égarer le médecin. (2) Dans ces situations, en
plus de connaitre la maladie et ses symptémes le médecin doit penser a ce diagnostic, ce qui est sirement
plus aisé pour un médecin qui en a l'expérience. Y ayant pensé, il doit ensuite savoir quoi faire. La
découverte de la maladie est un moment clé dans I'histoire de chaque patient. Le réle du médecin

généraliste y est primordial.

Les signes d'hyperglycémie comprennnent :

x Polyuro-polydipsie,

X Perte de poids, ou absence de prise de poids chez un enfant en croissance,

x Asthénie, ces trois symptoémes étant regroupés sous le terme de syndrome cardinal.
Xx Survenue récente d'une énurésie, nocturne ou pas, chez un enfant déja propre,

X Candidose vaginale survenant chez des jeunes filles prépubéres, infections cutanées a répétition,

x Irritabilité, baisse des performances scolaires.

Les signes révélateurs de I'acidocétose nécessitent une prise en charge en urgence :

x Déshydratation sévere, avec polyurie pourtant continue
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x Douleur abdominale

X Vomissements

x Perte de poids

x Odeur d'acétone de I'haleine

X Hyperventilation et dyspnée de Kiissmaul

X Troubles de la conscience : désorientation, coma

x Choc : pouls rapide ou faible, cyanose périphérique, voire hypotension, signe tardif et rare.

Plusieurs facteurs ont pu étre étudiés dans la littérature, et seraient associés de facon significative a la

présence d'une acidocétose inaugurale (15) :

L'age jeune est mis en évidence dans de nombreuses études. (33,36-39) Une étude menée au Royaume-
Uni portant sur 261 enfants, arrivés pour diagnostic de diabéte de type 1 trouve un taux d'acidocétose de
25 %, particulierement élevé chez les enfants de moins de 2 ans (80 % contre 23 %, avec une différence
nettement significative). (36) En effet, I'acidocétose et la déshydratation se développent d'autant plus
rapidement que I'enfant est jeune. La durée des symptomes avant le diagnostic est souvent plus courte que
chez les enfants plus agés. Ils seraient plus exposés a des infections intercurrentes, facteurs de précipitation
(27) et qui peuvent masquer les symptémes de I'hyerglycémie (20) Une autre hypothése est celle d'une
moindre tolérance au déficit en insuline. Un autre pic de fréquence est parfois observé a I'adolescence. Le

taux d'acidocétose peut méme étre similaire a celui observé chez les enfants de moins de cing ans. (20)

Le diagnostic tardif et I'errance diagnostique sont des pourvoyeurs importants d'acidocétose inaugurale.
Dans cette méme étude menée au Royaume-Uni, 24 % des enfants avaient eu plusieurs consultations
médicales avant le diagnostic, et ces enfants avaient un pH plus bas a I'admission. (36) Une métaanalyse de
2011 parue dans le BMJ rapporte que jusqu'a 39 % des enfants qui se présentaient avec une acidocétose
avaient consulté un médecin au moins une fois avant le diagnostic. (33) Il apparait donc que la présence des
signes cliniques n'interpelle pas toujours les familles, ni le médecin consulté. La notion d'urgence
thérapeutique est mal connue. (18) Les difficultés diagnostiques, conduisant a un diagnostic tardif, sont en
effet multiples. Elles reposent sur une notion : quand les signes de gravité sont la, le médecin pense a autre
chose. Le diagnostic est d'autant plus difficile qu'il est plus tardif :

x L'hyperventilation de |'acidocétose peut étre diagnostiquée a tort comme une infection respiratoire ou
de I'asthme.

x Les douleurs abdominales associées a l'acidocétose peuvent simuler un syndrome abdominal aigu et

conduire a une consultation en chirurgie.
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x Polyurie et énurésie peuvent étre diagnostiquées a tort comme une infection urinaire.

x La polydipsie peut étre considérée comme d'origine psychologique.

x Des vomissements peuvent étre diagnostiqués a tort comme une gastroentérite ou une infection.

Ceci se retrouve également a I'échelle locale, dans la thése du Dr S. Gérard en 2010. L'acidocétose au
diagnostic était d'autant plus sévere que le nombre de consultations avant le diagnostic était élevé, ou que
le diagnostic était erroné. (37) La durée moyenne d'évolution des symptomes, en revanche, est souvent

similaire, qu'il y ait ou non une acidocétose. (33)

La survenue précédente d'un épisode infectieux serait aussi, en soi, un facteur de risque d'acidocétose. Elle

égare le médecin comme la famille, et masque certains symptomes.

D'autres facteurs socio-économiques ont été étudiés. Le risque d'acidocétose serait plus important dans
certaines minorités ethniques (ex juifs d'origine éthiopienne) (33), chez les patients d'origine afro
-américaine (36), les populations a faibles revenus, ou a faible couverture sociale, qui ont des difficultés

d'accés aux soins (25,36), chez les patients dont les parents ne sont pas nés en France. (37)

Un plus faible indice de masse corporelle (IMC) est aussi associé a un risque plus élevé. (33)

En revanche, le fait d'avoir un antécédent familial du 1ler degré serait protecteur vis-a-vis de la survenue

d'une acidocétose inaugurale. (33,37-40)

Bien que ce ne soit pas I'objet de cette étude, la prévalence de l'acidocétose est beaucoup plus faible
également au diagnostic d'un diabéte de type 2, représentant moins de 10 % des patients. (41) Les
mécanismes physiopathologiques du diabéte de type 2 n'étant pas les mémes, la carence en insuline est

rarement aussi brutale.

De méme, I'existence d’une corrélation inverse entre I'incidence du DT1 et la prévalence de I'acidocétose
suggere une plus grande vigilance lorsque la maladie est fréquente et donc mieux connue de la population
et des médecins. Dans une étude multicentrique de 2012, les pays ayant le plus faible taux d'acidocétose au
diagnostic étaient la Suéde (14 %), le Canada (18,6 %), la Finlande (22 %), et la Hongrie (23 %). Ce taux était

inversement lié a I'incidence du diabéete dans ces pays. (14,15,18)

En effet, la subtilité principale de ce diagnostic est liée au fait qu'il reste relativement rare en soins

primaires. Trouver ce potentiel enfant atteint de DT1 au milieu du plus grand nombre, aux symptémes
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parfois similaires mais souffrant vraiment d'une simple gastroentérite ou infection urinaire, est un véritable
challenge pour les médecins généralistes comme pour les familles. Certains en ont fait le titre de leur
étude : "looking for the needle in the haystack" (42)

Ainsi, face a toute la subtilité de ce diagnostic, son caractere exceptionnel pour un médecin généraliste, et
les risques pourtant encourus par un diagnostic trop tardif, divers organismes de santé publique ont mis en
place des campagnes de prévention de l'acidocétose au diagnostic du diabete de type 1. Le Professeur

Maurizio VANELLI, a Parme, en était le précurseur.
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CAMPAGNES DE PREVENTION

La campagne de Parme pour la prévention de |'acidocétose inaugurale est citée en exemple dans toute la
littérature existante sur ce sujet. Mais suite a cette expérience italienne, I'International Society for Pediatric
and Adolescent Diabetes (ISPAD) et I'International Diabetes Federation (IDF) ont fait de la prévention de
I'acidocétose au diagnostic de diabéte un objectif prioritaire. D'autres pays, comme I'Autriche et I'Australie
ont ainsi mis en place des actions de prévention qui méritent que l'on s'y arréte. La journée mondiale du
diabéte en a fait le théme de son débat, en 2008, en pronant le slogan « Aucun enfant ne devrait mourir du

diabeéte ».

CAMPAGNE DE PARME

Cette campagne a vu le jour dans les années 1990, dans la province italienne de Parme, grace a
I'intervention du Professeur Vanelli. Initiée en 1991, elle a été maintenue pendant 8 ans. Plusieurs modes

de diffusion de cette campagne et de ses messages clés ont été mis en place.

Une partie de I'action s'est concentrée sur les écoles, le personnel enseignant, et les parents. Des affiches,
placées dans 177 écoles primaires et secondaires, décrivaient les symptémes révélateurs du diabéte de
I'enfant et de I'adolescent. Annexe 3 Les informations principales ont été délivrées et expliquées au
personnel enseignant, par le personnel soignant, notamment infirmier. Le personnel enseignant lui-méme
était ensuite invité a en parler aux parents, a leur montrer les affiches lors des diverses réunions. D'autres
affiches ont été placées dans les salles d'attente des cabinets de pédiatrie, et exclusivement dans les
cabinets de pédiatrie puisqu'en Italie les enfants sont tous suivis par un pédiatre. Une fiche d'aide au
diagnostic leur était aussi distribuée, relatant surtout I'urgence d'une prise en charge adaptée. Toutes ces
mesures ont été renforcées par la mise en place d'un numéro d'appel gratuit, pour faciliter le contact entre

parents, pédiatres "traitants", et spécialistes. (43)

Aprés 8 années de campagne, une chute considérable de la fréquence cumulée de l'acidocétose a été
observée, de 78 a 12,5 % chez les enfants agés de 6 a 15 ans. Cette baisse n'a pas été retrouvée dans les
provinces voisines, ol la campagne n'a pas eu lieu. (44) Cette expérience a donc permis de montrer qu'un
haut niveau d'alerte médicale et d'information permet, en augmentant les chances de diagnostic précoce,

de réduire le risque d'acidocétose et de ses complications.
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Cependant, la campagne et ses acteurs se sont essoufflés, et |'effet s'est progressivement estompé. Malgré
cette incroyable démonstration d'efficacité, la campagne n'a pas été reproduite ailleurs en Italie. Une étude
multicentrique de novembre 2015 portant sur le recensement des diagnostics de diabéete de type 1 en
Italie, en 2012 et 2013, trouvait un taux d'acidocétose de 38,5 %, avec 10,3 % de formes séveres. (45) Les
derniers chiffres connus pour la province de Parme établissent un taux d'acidocétose a 19 %, entre 1999 et
2006. (46,47) Ceci pousse a s'interroger sur les modalités de prévention qui pourraient s'appliquer au long

cours, pour maintenir un bénéfice.

EN AUTRICHE

Cette étude autrichienne (48), prospective, a inclus 4038 enfants et adolescents nouvellement
diagnostiqués, de 1989 jusqu'en 2011. La prévalence de l'acidocétose diabétique inaugurale était constante,

au cours de ces 20 derniéres années, a 35 % en moyenne.

En automne 2009, un programme de prévention "communautaire", similaire a la campagne de Parme, est
lancé, mais cette fois a I'échelle nationale. Ainsi, plusieurs modes de diffusion des principaux messages de la
campagne ont été instaurés. Des posters relatant les signes précoces de I'hyperglycémie étaient destinés
aux adultes et enfants en age de lire. lls étaient distribués dans les jardins d'enfants, les écoles primaires et
secondaires, les pharmacies et cabinets médicaux. lls étaient présentés lors des rencontres nationales de la
Société Autrichienne du Diabéte et de la Société Autrichienne de Pédiatrie. Annexe 4 Les 15 700 pédiatres
et médecins généralistes autrichiens recevaient également un courrier détaillant les symptémes de
I'acidocétose. Des revues de presse médicale relayant cette information ont été distribuées. Les journaux

grand public y ont consacré aussi quelques articles. Une émission télévisée en a fait son théme principal.

Malheureusement, l'incidence du diabéte a presque doublé, de 1989 a 2011, passant de 9/100 000
habitants a 17,5/100 000 habitants. Et pourtant, malgré la campagne, et malgré cette augmentation de
I'incidence, aucune différence significative n'a pu étre observée entre les années avant et les années apres
la campagne concernant la fréquence de l'acidocétose, sévere ou non, y compris par tranches d'ages. Au
total, pendant toute la période de I'étude, la prévalence moyenne de |'acidocétose était de 37,2 %, avec

11,2 % de formes séveres.

La question se pose donc de l'efficacité d'une telle campagne de prévention lorsqu'elle est menée a si
grande échelle, par rapport a la campagne de Parme, limitée a une province d'Emilie-Romagne. Les

modalités de diffusion de la campagne n'étaient pas les mémes non plus, étant surtout basées sur des
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supports écrits quand l'expérience italienne rapportait des sessions de formation du personnel enseignant,
invité lui-méme a en discuter avec les parents. La mise en place d'un numéro d'appel gratuit a slirement
aussi beaucoup aidé. De plus, le taux d'acidocétose initiale en Autriche n'était pas aussi élevé qu'en Italie, et
la prévalence finale, a l'issue de la campagne, reste tout de méme inférieure a celle constatée en ltalie, a
distance de la campagne de Parme. Enfin, presque 20 ans se sont écoulés entre ces deux campagnes. La
diffusion d'une information, quelle qu'elle soit, sous forme de posters ou de flyers est devenue tellement
peu originale, que les gens y prétent peut-étre beaucoup moins attention que lors de la fameuse campagne

de Parme.

EN AUSTRALIE

Une étude a été menée pour comparer le taux d'acidocétose au diagnostic avant et aprés une campagne
d'information et de sensibilisation, et entre trois territoires géographiques, dont deux n'ont pas bénéficié de
cette campagne. (49) Le recueil de données a débuté dans les trois territoires deux ans avant le début de la
campagne. L'information a ensuite été diffusée dans la seule région de Gosford, par des posters et des
communications sur les symptémes du diagnostic de DT1, dans les centres de santé, les écoles, et les
cabinets médicaux. Le matériel nécessaire aux mesures de glycémie et de cétonémie capillaires était
distribué dans les cabinets médicaux. Le recueil de données s'est poursuivi pendant encore deux années,
dans les trois régions. Les auteurs montrent ainsi une baisse du taux d'acidocétose inaugurale de 37,5 a
13,8 % dans la région de Gosford, entre les deux ans avant et les deux ans aprés la campagne, sans

différence significative dans les deux autres régions (Newcastle, Sydney).

CAMPAGNE MENEE EN FRANCE PAR L'AJD

L'Aide aux Jeunes Diabétiques est une association francaise reconnue d'utilité publique. C'est une
association originale de professionnels de santé, de familles de patients, et de patients, réunis autour du
projet : "aider les jeunes qui ont un diabéete a vivre une vie pleinement épanouissante en préservant leur
santé". Elle défend leurs intéréts collectifs et particuliers. Outre les SSR d'éducation thérapeutique organisés
a chaque période de vacances scolaires, et les nombreux outils d'information et d'éducation, I'AJD
coordonne et mene de nombreux projets de recherche autour du diabéte de I'enfant et de I'adolescent. Elle

offre aux soignants des formations spécifiques, et des supports d'éducation.

En France, dans les années 1990, la prévalence de |'acidocétose diabétique inaugurale est estimée a 40 %.
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L'observatoire national est mis en place par I'AJD en novembre 2009. Il recense chaque nouveau cas de
diabéte issu d'un centre participant a ce recueil de données, et permet d'avoir des informations précises
sur la fréquence de l'acidocétose inaugurale et les circonstances diagnostiques du diabete de type 1.

Annexe 2

Les données collectées au cours de la premiére année ne montraient pas d'évolution concernant la
fréquence de l'acidocétose, depuis les années 1990. Elle était de 43,9 % en 2010, et toujours d'autant plus
élevée que les enfants étaient jeunes. Les formes sévéres étaient méme bien plus fréquentes, a 14,8 %,
avec un pic de 25,3 % chez les enfants de moins de deux ans. (25) Deux enfants de 11 ans étaient décédés.
(50) Cette premiere étude permet cependant de mettre en évidence certains facteurs associés a
I'acidocétose au diagnostic de diabete de type 1. L'dge jeune, inférieur a 5 ans, le fait que la famille soit a
I'initiative de I'hospitalisation, le syndrome polyuro-polydipsique évoluant depuis plus d'une semaine
pourraient étre considérés comme des facteurs de risque d'acidocétose. En revanche, comme cela est
rapporté dans la littérature, le fait d'avoir un antécédent familal du premier degré atteint de diabéete semble

protecteur vis-a-vis de I'apparition d'une acidocétose. Aucun critere socioéconomique n'est analysé.

Un an apres, le 14 novembre 2010, a l'occasion de la Journée Mondiale du Diabete (JMD), une campagne
nationale d'information pour la prévention de l'acidocétose au diagnostic de diabéte chez I'enfant et
I'adolescent est lancée. Elle est intitulée "Diabéte Enfant et Adolescent". L'objectif de cette campagne est
de réduire le délai entre I'apparition des premiers symptémes et le début du traitement, et ainsi le nombre
de complications graves, en informant les médecins et les familles. Elle est directement inspirée de la

campagne de Parme, reprenant et adaptant les mémes outils.

Ainsi, la diffusion de l'information a pris plusieurs formes, s'orientant vers le grand public comme vers les
professionnels de santé. Elle a débuté par des conférences de presse, suivies de nombreuses publications
dans différents journaux professionnels ou généraux. Des interviews ou émissions consacrées étaient
diffusées par les radios, et chaines de télevision, nationales ou régionales, permettant de relayer
I'information au plus grand nombre pendant toute I'année 2011. Des dépliants et des affiches destinés au
grand public ont été placés dans les centres de Protection Maternelle et Infantile (PMI), les creches, les
écoles, les centres de loisirs, les mairies, les pharmacies, et les hOpitaux. Annexe 5 Annexe 6 Annexe 7
Le message était clair : "Votre enfant boit et urine plus que d'habitude, il a recommencé a faire pipi au lit.
Attention ! Votre enfant peut avoir un diabéte. Consultez un médecin des aujourd'hui.” Une fiche d'aide au
diagnostic était distribuée aux professionnels de santé par les visiteurs médicaux de certains laboratoires
pharmaceutiques. Annexe 8 Annexe 9 Elle décrivait de fagon synthétique les symptomes, les outils

diagnostiques rapides, et insistait sur l'urgence d'une prise en charge adaptée, via les urgences
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pédiatriques. Des revues spécialisées, et certains sites d'information destinés aux médecins généralistes ont
publié des articles sur le sujet, surtout au moment du lancement de la campagne. L'Ordre National des
Médecins, par exemple, a diffusé sur son site un article de I'AJD. Annexe 10 L'information aux pédiatres a
été l'action prioritaire, les services de pédiatrie étant trés impliqués dans le projet, et parce que les chemins
de l'information étaient plutot simples et limités en nombre. Diverses sociétés savantes se sont en effet
investies dans cette campagne, diffusant I'information lors de congres de pédiatrie, par les newsletters de la
Société Francaise de Pédiatrie et I'Association Francaise de pédiatrie ambulatoire (AFPA). Enfin, ont été mis
a contribution également les services de santé scolaire, par les responsables des académies et par I'AFPSSU

(Association Francaise de Promotion de la Santé Scolaire et Universitaire).

Le retentissement de cette campagne est évalué depuis par le biais de I'observatoire national, qui recense

toujours les nouveaux cas de diabéte chez I'enfant et I'adolescent.

De nouveau un an apres le début de la campagne, le 14 novembre 2011, un premier bilan est fait, en
comparant I'année avant la campagne, dite année 0, et I'année qui suit, dite année 1. 1299 fiches ont été
transmises pour l'année 0, 1247 pour l'année 1. Cette étude comparative enregistre une baisse de la
prévalence, de 43,9 a 40,5 % (p = 0,08). La prévalence de I'acidocétose sévéere baisse aussi, de 14,8 a 11,4 %,
surtout chez les moins de 10 ans. Deux décés étaient enregistrés en année 0, aucun en année 1. Cette
baisse était surtout marquée chez les enfants adressés a I'hopital par un pédiatre, et chez ceux venus a
I'initiative de la famille. Mais la prévalence et la sévérité de I'acidocétose inaugurale étaient similaires pour
les enfants adressés par leur médecin traitant. Les deux signes révélateurs majeurs étaient le syndrome
polyuro-polydipsique, présent dans 98 % des cas, et I'énurésie, dans 44 % des cas. Les messages clés de la
campagne semblent donc appropriés. Cependant, pour le grand public et les familles, seulement 6,6 % ont
eu connaissance de la campagne, principalement par les spots télévisés. Trés peu se souvenaient avoir vu
I'affiche. Ce premier bilan mettait donc en évidence des difficultés de diffusion de la campagne et de ses

outils, aupres des personnes cibles. (24)

L'effort d'information s'est poursuivi, et les derniéres données sont plus encourageantes. Le taux
d'acidocétose a diminué de 43,9 a 35,1 % en 2014, et pour l'acidocétose sévére, de 14,8 a 10,6 %. (23)
Relayant les informations et collectant les données a une moindre échelle, différents projets d'étude ont vu
le jour, faisant parfois I'objet de these comme celle-ci, et s'inscrivant dans le cadre de cette évaluation

nationale de la campagne de prévention de I'AJD.
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CAMPAGNES ET EVALUATIONS REGIONALES

En Franche-Comté

La situation a été analysée en Franche-Comté dans le cadre d'une thése de fin d'étude portée par le Dr K.
CHABOD, en 2013. (51) Dans cette région, le lancement de la campagne, le 14 novembre 2010, a été
fortement répercuté, grace a I'équipe de pédiatrie du Centre Hospitalier Universitaire (CHU) de Besangon.
Des animations ont eu lieu en ville, des conférences de presse étaient données par des pédiatres

endocrinologues, certains monuments ont méme été illuminés spécialement pour I'occasion.

Le parcours des enfants adressés a |'hOpital pour diagnostic de DT1 était comparé sur deux années
consécutives, I'année précédent la campagne de I'AJD, de novembre 2009 a novembre 2010, et I'année qui
la suivait, de novembre 2010 a novembre 2011. 6 patients sur 30, soit 20 %, en année post-campagne
avaient entendu parler de la campagne de prévention. L'acidocétose au diagnostic était présente chez 57,6
% des patients avant la campagne, et chez 40 % des patients dans I'année suivant la campagne, avec une
différence non significative. De méme les formes séveres étaient de 26,2 % avant la campagne, et ont baissé
a 13,3 %, mais de fagon non significative. La différence était surtout marquée chez les enfants agés de
moins de 4 ans. 85,7 % d'entre eux étaient arrivés en acidocétose avant la campagne, ils étaient
"seulement" 40 % dans I'année qui suivait. Et parmi eux, les formes sévéres étaient de 14,3 % avant la

campagne, il n'y en a pas eu une seule dans I'année qui suivait.

La campagne a forcément atteint les médecins généralistes, puisque 63,3 % des enfants adressés a I'hopital
pour le diagnostic de DT1 aprés la campagne de I'AJD I'étaient par un médecin généraliste, contre
seulement 45,5 % d'entre eux avant la campagne. De méme, lorsque les patients étaient adressés a I'hopital
par un médecin généraliste avant la campagne, 100 % d'entre eux avait eu une glycémie veineuse avant. lls
n'étaient "que" 66,7 % apres. Plus de 95 % d'entre eux avaient conscience de la mise en jeu du pronostic
vital, et la majorité savait que l'acidocétose peut s'installer trés vite, en quelques heures. On note
cependant I'exemple de cet enfant, dont le diagnostic a été fait avant la campagne de I'AJD, qui s'est vu
recommander par son médecin traitant des mesures hygiénodiététiques. Et en effet, parmi les médecins
généralistes qui débuteraient eux-mémes un traitement, 8 (sur 56 répondants au total, soit 14 %)
instaureraient des regles hygiénodiététiques. Il y avait donc un vrai probleme d'information ou de formation
des médecins généralistes. 16,4 % seulement avaient eu connaissance de la campagne de I'AJD. S'y associait
un probléeme d'expérience et de pratique. Seulement 59 % des médecins généralistes avaient déja

diagnostiqué un DT1. Et ces derniers ne |'avaient fait en moyenne que 2,6 fois.
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Dans un second temps, la campagne a été de nouveau relayée en Franche-Comté, en partenariat avec I'AJD
et divers organismes publics et privés. Par exemple, des fiches d'aide au diagnostic ont été jointes au
courrier d'hospitalisation, distribuées par différents circuits, les affiches ont de nouveau été placées dans les
créches, les écoles, les pharmacies, les services de Protection Maternelle et Infantile, etc. Les médecins
scolaires, la CPAM, la CAF, les CCAS, le Conseil Général, et les pédiatres libéraux ont été sollicités d'une
facon ou d'une autre pour remettre ces affiches. L'impact de cette relance devrait étre évalué

prochainement.

Dans d'autres régions ou départements

En région Midi Pyrénées, grace a l'association "Enfance/adolescence et diabéte", trés active dans la région
toulousaine grace a la motivation des pédiatres et endocrinologues du CHU de Toulouse, la campagne de
I'AID a été largement relayée a I'échelle locale. Elle est soutenue par I'ensemble des centres hospitaliers de
la région, le rectorat de Toulouse, I'Agence Régionale de Santé Midi-Pyrénées, le Conseil Général de la

Haute-Garonne, la CPAM de Haute-Garonne, la mairie de Toulouse, etc.

Dans les Bouches-du-Rhéne, une autre these de fin d'études a été menée par le Dr A. RIVIERE, en 2013. Elle
constatait que la campagne de I'AJD avait peu atteint les médecins. Un questionnaire a ainsi été envoyé aux
1254 médecins généralistes du département, portant sur leurs connaissances et leurs pratiques face au
diagnostic de diabete de I'enfant et de I'adolescent. Le taux de participation était de 35 %. Les signes
cliniques associés au DT1 étaient relativement bien connus des médecins généralistes, mais la définition
biologique I'était beaucoup moins, puisque 9 % seulement des MG ayant répondu avaient donné la bonne

réponse. (52)

Dans les Pyrénées Atlantiques, une enquéte similaire a été organisée par téléphone, auprés de 277 MG de
la région paloise. Il en ressort que 53,1 % des MG ayant répondu ont une bonne connaissance des critéres
diagnostiques du DT1. Mais seulement 6,7 % le prennent en charge correctement. A priori, seule
I'expérience d'avoir fait ce diagnostic améliore les pratiques pour les suivants. (53) Dans le département du
Nord, la situation a été analysée par le Dr L. Pawelczyk, dans le cadre de sa thése de fin d'études. 33 % des
MG avaient répondu. 54 % seulement auraient une prise en charge adaptée. (54) En llle-Vilaine, le Dr C.
HERMANT s'est aussi fait le relais de I'AJD, en menant une enquéte de pratiques et de connaissances aupres

des MG du département. (55)
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SITUATION EN MEURTHE-ET-MOSELLE

La situation dans notre département a été étudiée en 2011 par le Dr S. GERARD, également dans le cadre de
sa these de fin d'études. (37) Elle visait a analyser tous les nouveaux cas de diabete de type 1, de janvier
2005 a mars 2011, principalement avant la campagne de prévention de |'acidocétose diabétique inaugurale

menée par |'AID.

Comme partout ailleurs, de plus en plus de jeunes enfants arrivaient pour le diagnostic de DT1 : 27 % chez
les enfants de moins de 4 ans, 33 % entre 5 et 9 ans, 34 % entre 10 et 14 ans, et seulement 6 % au-dela.
L'acidocétose inaugurale représentait 41,6 % de toutes les présentations de diabéte de type 1. La tendance
globale, année par année, était a I'augmentation, avec un taux d'acidocétose avoisinant les 60 % en 2010.
Les formes d'acidocétose séveres représentaient 16 %. De nouveau, on notait parmi ces enfants une
proportion plus importante d'enfants agés de moins de 5 ans, et, de fait, un 4ge moyen plus bas que dans

I'autre groupe.

59 % des patients avaient au moins un antécédent familial de diabéte, mais tous les antécédents de diabete
étaient pris en compte, quels qu'ils soient, et les liens de parenté considérés étaient plus larges. Comme
dans la littérature, le fait d'avoir un antécédent familial de DT1 semblait protecteur pour l'acidocétose
inaugurale. En revanche, on constatait aussi un taux d'acidocétose plus important dans le groupe de
patients dont les parents étaient nés a I'étranger ou qui vivaient en appartement plutét que dans une

maison, mais aucune différence significative n'était enregistrée selon le niveau d'études des parents.

Le SPUPD était présent depuis 2 a 4 semaines, dans 95 a 100 % des cas. L'énurésie nocturne était présente
dans au moins 50 % des cas, et I'amaigrissement dans plus de 80 % des cas. On note que la BU était
I'examen le moins utilisé pour affirmer le diagnostic de DT1. C'est pourtant un examen simple, répandu

dans tous les cabinets, et facile a réaliser dans ce contexte de polyurie inhérente au diagnostic.

Le suivi médical habituel des enfants se faisait par un médecin généraliste, dans 82 a 86 % des cas.

Comme dans le reste de la France, la campagne de prévention et d'information a démarré en novembre
2010. Elle était destinée au grand public comme aux professionnels de santé, de maniére non ciblée.
Aucune étude n'avait jusqu'alors été réalisée pour évaluer, a I'échelle locale, I'efficacité de cette campagne.
Nous avons décidé de le faire, en collectant les données des enfants accueillis au CHU de Nancy pour

diagnostic de diabéte, entre janvier 2011 et décembre 2014. En Meurthe-et-Moselle, le CHU est
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I'établissement de référence pour le diagnostic et le suivi des enfants qui ont un DT1. 250 a 300 enfants y
sont suivis. La présence d'un service de réanimation pédiatrique, ainsi que I'expérience de I'équipe de
diabétologie pédiatrique, pluridisciplinaire, conduisent aussi a la prise en charge initiale d'enfants issus des
autres départements lorrains, ayant une forme sévére ou plus jeunes. Mais les hopitaux de périphérie de
Meurthe-et-Moselle transféerent normalement tous les enfants venus pour le diagnostic d'un diabéete de
type 1 vers le CHU de Nancy, en dehors du Centre Hospitalier Régional (CHR) de Mont Saint Martin, au Nord
du département, qui en envoyait parfois au CHU de Reims avant de fermer son service de pédiatrie. Ainsi,
40 enfants en moyenne sont accueillis chaque année pour le diagnostic de DT1. Pour limiter les biais de
recrutement, seuls les enfants originaires du département ont été pris en compte. Le recueil de données est

donc presque exhaustif.

Parallelement, les médecins généralistes étant en premiére ligne pour le repérage du DT1, un questionnaire
a été envoyé a tous ceux de Meurthe-et-Moselle pour comparer le parcours des enfants avant le diagnostic,
aux pratiques et connaissances des médecins sur ce sujet, et pour savoir si la campagne de 2010 leur était
parvenue. A l'issue de cette enquéte, nous leur avons envoyé une fiche d'aide au diagnostic résumant les
signes d'alerte du diabete de type 1 et I'urgence de la conduite a tenir. Comme le recueil de données se
poursuit, pour chaque enfant nouvellement atteint de DT1, dans le cadre de |'observatoire national, une
étude ultérieure pourra évaluer l'impact de cette nouvelle relance dans la campagne de prévention de

I'acidocétose au diagnostic de DT1.

OBJECTIFS DE CE TRAVAIL

Ainsi, l'objectif principal de cette étude est d'évaluer I'efficacité de la campagne de prévention de
I'acidocétose au diagnostic de diabéte de type 1 auprés des médecins généralistes du département de
Meurthe-et-Moselle, en étudiant le parcours et le profil des enfants accueillis pour découverte de DT1 de

janvier 2011 a décembre 2014.

L'idée est ensuite d'analyser, en concertation avec I'AJD, les freins et les leviers de I'optimisation de la prise
en charge de ces enfants, en évaluant par un questionnaire les connaissances, les pratiques, et I'implication

des médecins généralistes dans la découverte d'un diabéte de type 1.

Enfin, ce travail permettra de relayer cette campagne a |'échelle locale, et de réfléchir sur les différentes

facons de transmettre une information aux médecins généralistes et aux familles.
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ANALYSE DE LA SITUATION EN MEURTHE-ET-MOSELLE

Ce travail n'a pas encore été soumis a un comité de lecture.

INTRODUCT I ON

L'acidocétose est la premiére cause de morbidité et de mortalité chez I'enfant qui a un diabete. C'est une
complication grave et encore trop fréquente au moment du diagnostic de diabete de type 1. Elle est
d'autant plus redoutable que I'on constate, depuis plus de 25 ans, en France comme en Europe, une
augmentation réguliere de l'incidence du DT1, de 3 a 4 % par an. Cette tendance se renforce nettement
chez les enfants de moins de 5 ans. (5,6,11,56) Il existe une corrélation inverse bien établie entre prévalence
du DT1 et incidence de l'acidocétose au diagnostic. Pourtant, malgré cette progression, les données
collectées montrent que la prévalence de l'acidocétose inaugurale a trés peu diminué au cours des 20
derniéres années. (17) En France, en 2010, elle est présente chez 43,9 % des enfants au moment du
diagnostic de diabete, et sévere dans 14,8 % des cas. (57) Elle est encore plus fréquente, et souvent plus
sévere chez les jeunes enfants, avec une prévalence atteignant 54,2 % chez les moins de 5 ans.

(19,25,33,39)

L'acidocétose est due a un déficit relatif ou complet en insuline, associé aux effets de I'augmentation des
hormones de la contre-régulation : catécholamines, glucagon, cortisol, et hormone de croissance. Le déficit
complet en insuline se produit dans le DT1 non diagnostiqué. (58) Si elle n'est pas traitée, I'acidocétose
diabétique entraine un taux de décés de 100 %. Parmi toutes les complications qui y sont liées, |'oedeme
cérébral aigu demeure la principale cause de décés en pédiatrie, et survient dans 0,3 a 1 % des cas

d'acidocétose au diagnostic de DT1. (14)

Le DT1 représente 90 % des diabetes de I'enfant et de I'adolescent, mais concerne seulement 5 a 10 % de
tous les individus atteints de diabéte. (2) Le DT2 est un motif de consultation bien plus fréquent en
médecine générale. Pourtant, méme s'il s'agit d'une pathologie plus rare, savoir faire le diagnostic du
diabete de type 1 est essentiel. En effet, seul un diagnostic précoce du diabéte, avant le stade d'acidocétose
inaugurale, peut prévenir les complications liées a I'acidocétose. Il revient donc au médecin généraliste de
pouvoir faire ce diagnostic rapidement, simplement, et d'orienter correctement son patient. En Italie dans

les années 1990, dans la province de Parme, une campagne de prévention et d'information dans les écoles
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et les cabinets médicaux a permis de diminuer considérablement la fréquence de I'acidocétose. L'efficacité
de cette campagne a été renforcée par la mise en place d'un numéro d'appel gratuit, qui a facilité le contact
entre parents, médecins traitants et professionnels de santé spécialisés. (43)

Pendant les huit années de campagne, la fréquence cumulée de I'acidocétose, dans cette province, a chuté
de 78 a 12,5 %, alors qu'elle est restée élevée dans deux provinces voisines ou la campagne n'avait pas eu

lieu. (46)

Fortes de cette expérience italienne, confirmée par une expérience régionale récente en Australie,
I'International Society for Pediatric and Adolescent Diabetes (ISPAD) et I'International Diabetes Federation
(IDF) ont fait de la prévention de I'acidocétose au diagnostic du diabéte un objectif prioritaire. En France,
I'association Aide aux Jeunes Diabétiques (AJD) a pour but d'aider les jeunes a vivre le mieux possible avec
un diabéte, en apportant I'éducation thérapeutique nécessaire a la prise en charge du traitement, et en
offrant aux soignants des formations spécifiques et des supports d'éducation. Le 14 novembre 2010, a
I'occasion de la Journée Mondiale du Diabete (JMD), I'AJD a lancé une campagne nationale d'information
pour la prévention de |'acidocétose au diagnostic du diabete chez I'enfant et I'adolescent. L'objectif est de
réduire le nombre de diagnostics tardifs de diabéte, trop souvent causes d'acidocétose, et pouvant
entrainer la mort. Cette campagne cible les familles et les professionnels de santé. Des affiches visent les
familles, pour gu'elles soient attentives aux premiers signes de révélation du diabéte de I'enfant : la soif
intense, les urines abondantes, la reprise du "pipi au lit", et qu'elles consultent trés rapidement leur
médecin. Annexe 5 Annexe 6 Annexe 7 Des fiches d'aide au diagnostic ont été distribuées aux
professionnels de santé, soulignant I'urgence a orienter les familles vers les centres d'urgences pédiatriques.

Annexe 8 Annexe9

Depuis, le retentissement de cette campagne est évalué par une enquéte nationale, impliquant 146 services
de pédiatrie. Une déclaration de chaque nouveau cas, avec recueil de données cliniques et biologiques, a
été mise en place un an avant le début de la campagne et se poursuit encore. (24,59) L'étude comparative
concernant lI'année pré-campagne et I'année post-campagne n'a pas retrouvé de différence significative sur
la fréquence ou la sévérité de I'acidocétose, pour les patients adressés par des médecins généralistes. Elle a
mis en évidence les difficultés de diffusion de la campagne et de ses outils aupres des personnes ciblées.
(24) L'effort d'information s'est poursuivi, et les dernieres données sont plus encourageantes. Le taux

d'acidocétose a diminué de 43,9 a 35,1 % en 2014, et pour l'acidocétose sévéere, de 14,8 a 10,6 %. (60)

C'est dans le cadre de cette évaluation nationale et de cette campagne de prévention que se situe ce travail.
L'objectif est d'évaluer I'efficacité de la campagne de prévention de I'acidocétose au diagnostic du DT1 en

Meurthe-et-Moselle en analysant le parcours et le profil des enfants chez qui un diabéte a été découvert, de

48



2011 a 2014. L'analyse des freins et des leviers a I'optimisation de la prise en charge passe ensuite par une
enquéte de connaissances et de pratiques auprés des médecins généralistes. Poursuivre l'information des
professionnels de santé devrait permettre de réduire la morbidité et la mortalité au moment du diagnostic

de diabéte de I'enfant.
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MATERIEL & METHODES

L'étude a été réalisée en deux parties bien distinctes.

1. ANALYSE DU PARCOURS INITIAL DES ENFANTS ET ADOLESCENTS DE MEURTHE-ET-MOSELLE
ACCUEILLIS AU CHU DE NANCY DE 2011 A 2014 POUR LA DECOUVERTE D'UN DIABETE DE TYPE 1

Type d'étude

Cette étude est rétrospective, monocentrique, mais elle ne représente qu'une petite partie d'une étude
plus large menée par I'AJD a I'échelle nationale, de fagcon prospective. C'est une étude descriptive des
circonstances diagnostiques du diabéte de type 1, comparant deux groupes dont le mode de révélation du

diabete s'oppose : avec ou sans acidocétose inaugurale.

Population étudiée

Etaient inclus tous les enfants et adolescents, de moins de 18 ans, hospitalisés a I'Hopital d'Enfants du CHU
de Nancy pour le diagnostic et la prise en charge initiale d'un diabéte de type 1, de janvier 2011 a décembre
2014. Etaient exclus les enfants et adolescents présentant un autre type de diabéte, et ceux hospitalisés au
CHU de Nancy mais vivant dans un autre département. La sélection des enfants et adolescents a été
réalisée par le Dr S. JELLIMANN, partant des bases de données de I'activité de diabétologie pédiatrique du
CHU. La définition du diabete reposait sur les criteres définis par I'|lSPAD, rappelés dans le tableau 1. La
liste a pu étre comparée aux données transmises a I'AJD dans le cadre de I'observatoire national, mis en
place de facon prospective en 2009. L'exhaustivité n'a pas pu étre garantie. En effet, certains enfants pris en
charge initialement dans les CHR de Briey ou de Mont-Saint-Martin, ont pu ensuite étre dirigés vers le CHU
d'une autre région ou d'un autre département, plus proche géographiquement. Un numéro d'identification

était attribué a chaque dossier, permettant d'en rendre les données anonymes.

Modalités du recueil de données

Les données recueillies étaient sélectionnées d'aprés le modele de fiche diagnostique transmise a I'AJD

pour chaque nouveau cas de diabete Annexe 2 . La consultation des dossiers s'est faite sur place, dans le
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service ou aux archives du CHU, de septembre 2014 a avril 2015. Les données manquantes étaient encore
recherchées sur les bases de données informatiques du CHU, notamment pour les paramétres biologiques.
Pour certains cas, les laboratoires ont méme été directement contactés et mis a contribution. Pour certains
enfants, accueillis initialement a Briey ou a Mont-Saint-Martin, les données recueillies lors de cette
admission initiale étaient retenues, et recherchées aupres des services respectifs si absentes dans les

dossiers du CHU.

Variables recueillies

Les enfants étaient identifiés par un numéro d'anonymat. Les données suivantes étaient notées :

x Données administratives : date de naissance, sexe, département du lieu de résidence

X Circonstances du diagnostic : date du diagnostic, avec déduction de I'age au diagnostic, antécédents
familiaux de diabéte de type 1 (parents, fratrie, grand-parents), présence de syndrome polyuro-
polydipsique, d'énurésie, évaluation du délai de prise en charge (nombre de jours entre la premiere
consultation pour ces symptomes et le diagnostic), dépistage lors d'un examen systématique ou chez une
personne a risque, nature de la personne a l'initiative du diagnostic et de I'hospitalisation, modalités de
réalisation du diagnostic, en particulier la réalisation, préalable a I'hospitalisation, d'un examen
complémentaire (BU, ECBU, glycémie capillaire, ou glycémie veineuse)

X Etat clinique a I'admission : parametres de croissance (poids, taille, IMC), présence de signes de gravité
neurologiques (troubles de conscience, coma) ou métaboliques (nausées, vomissements, tachypnée,
déshydratation), type d'hospitalisation initiale, (réanimation, soins intensifs, ou pédiatrie générale)

x Etat métabolique a I'admission : mesure du pH, glycémie, cétonémie (dosage des béta hydroxybutyrates,
en mmol/L), cétonurie, pCO2, HCO3- et type de préléevement (capillaire, veineux). Le pH permet de poser le
diagnostic d'acidocétose, et d'en apprécier la sévérité. Ainsi, conformément aux guidelines 2014 de I'|SPAD,
I'acidocétose a été retenue si le pH était inférieur a 7,30 ou les bicarbonates inférieurs a 15 mmol/L. Elle
était jugée sévere si le pH était inférieur a 7,10.

x HbAI1C : elle renseigne approximativement sur la durée d'évolution du diabete.

x Terrain autoimmun : présence des anticorps anti-iléts (ICA), anti-tyrosine-phosphatase (IA2), anti-

glutamate décarboxylase (GAD), et anti-insuline (IAA).

Analyses statistiques

La saisie des données a été réalisée a partir des logiciels Open Office et Excel. Les variables quantitatives

sont exprimées en terme de moyennes et d'écart-types. Les variables qualitatives sont exprimées en terme
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d'effectifs et de pourcentage. L'analyse statistique a été réalisée a l'aide du logiciel SAS 9.2. Le test exact de
Fischer a été utilisé pour comparer les variables qualitatives. Le test de Student a été utilisé pour comparer
les variables quantitatives. Le seuil de significativité retenu (p) est de 5 %. L'analyse statistique,
I'interprétation et la présentation des résultats ont été réalisées avec I'aide du Dr L. MINARY, du service

d'épidémiologie et d'évaluation cliniques du CHU de Nancy.

2. SENSIBILISATION DES MEDECINS GENERALISTES PAR UNE ENQUETE DE CONNAISSANCES ET DE
PRAT IQUES

Type d'étude

Cette partie de I'étude est prospective, et ne constitue, la-encore, qu'une petite partie d'une enquéte
menée par I'AID a I'échelle nationale. C'est une étude descriptive des pratiques des médecins généralistes

pour le diagnostic de diabete de type 1.

Population étudiée

Tous les médecins généralistes de Meurthe-et-Moselle, exercant une activité libérale ont été inclus. La liste
de ces médecins était disponible sur le site Ameli.fr, de I'Assurance Maladie. Les remplagants, les médecins
généralistes salariés, exercant a I'hopital ou pour des services administratifs étaient exclus, faute d'adresse

postale disponible. 736 médecins généralistes ont ainsi été inclus.

Modalités du recueil de données

Un questionnaire a été élaboré, en collaboration avec le Dr JELLIMANN et I'AJD. Annexe 5 Annexe 6 Celui-
ci porte sur les connaissances et les pratiques des médecins généralistes concernant le diagnostic du
diabete de I'enfant et de I'adolescent, ainsi que sur leur connaissance de la campagne de prévention de
I'acidocétose menée par I'AJD depuis novembre 2010. Il a été soumis a quelques médecins généralistes
remplacants avant d'étre envoyé, afin d'en étudier le temps de réponse, la clarté des différentes questions

et des réponses proposées.

Pour inciter les médecins généralistes interrogés a participer a cette enquéte, le questionnaire a été congu
pour étre envoyé par voie numérique, et les réponses recueillies de facon numérisée également.

Cependant, malgré plusieurs sollicitations auprés des différents organismes habilités, nous n'avons pas pu
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obtenir de le diffuser de facon informatisée. Il a donc été envoyé par voie postale traditionnelle en juin
2015. Une enveloppe retour T a été jointe pour renvoyer le questionnaire de facon anonyme dans un délai
d'un mois. Afin de préserver cet anonymat, aucune relance n'a été faite, ni par téléphone, ni par courrier.

Tous les frais d'affranchissement ont été intégralement pris en charge par I'AJD.

A l'issue de ces trente jours, tous les médecins généralistes ont recu, a nouveau par voie postale, les
réponses au questionnaire ainsi qu'une fiche d'aide au diagnostic élaborée par I'AJD lors de la campagne de
novembre 2010. Annexe 3 Annexe 4 Annexe 7 Annexe 8 Surtout, nous y avons ajouté le numéro de
téléphone d'astreinte du référent de diabétologie pédiatrique pour la Meurthe-et-Moselle, disponible 7

jours sur 7.

Variables recueillies

Les données suivantes étaient notées :

x Description de la population : dge des médecins généralistes, pourcentage d'enfants dans leur
patientéle, estimation chiffrée de leur réle dans le diagnostic de DT1, nombre d'années écoulées depuis la
derniére fois qu'ils ont recu une information sur le DT1, a quelle occasion était recue cette information.
Etaient recensés également ceux qui avaient entendu parler de la campagne de I'AJD pour la prévention de
I'acidocétose au diagnostic de DT1, et le moyen par lequel ils en avaient entendu parler.

x Connaissances théoriques des médecins généralistes : portant sur le fait de savoir ou non que le DT1
existe avant I'age de 5 ans, et méme avant I'age de 2 ans, les symptomes qui leur faisaient évoquer le
diagnostic, parmi toute une liste de symptomes du DT1, les criteres biologiques de confirmation du DT1, les
criteres permettant d'affirmer le diagnostic avec une bandelette urinaire, la fréquence et la gravité de
I'acidocétose diabétique.

x Evaluation des pratiques : la question principale, qui a permis d'élaborer une hypothése, portait sur la
nécessité ou non de faire réaliser un examen biologique en laboratoire avant la prise en charge, et dans
quel délai, le nombre de médecins généralistes équipés de bandelettes urinaires et d'un lecteur de
glycémie capillaire, les personnes auxquelles ils adressent un enfant pour suspicion de DT1 (SAU

pédiatrique, SAU adulte, pédiatre hospitalier, ou endocrinologue libéral), et dans quel délai.

Analyses statistiques

Les analyses ont été réalisées avec la méme méthodologie et les mémes logiciels que pour la premiere
partie de cette étude, avec I'aide du Dr L. MINARY, du service d'épidémiologie et d'évaluation cliniques du

CHU de Nancy.
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RESULTATS

1. RESULTATS DU RECUEIL DE DONNEES DES PATIENTS

Description de la population

Tableau 3 Caractéristiques de la population étudiée

n = nombre de cas Gargons Age moyen en Nombre de patients
diagnostiqués n (%) années (écart-type) avec antécédents
familiaux* (%)

Année 2011 28 14 (50) 8,7 4 (14,3)
Année 2012 18 11 (61) 9 2(11,1)
Année 2013 10 5 (50) 8,2 2 (20)

Année 2014 18 11 (61) 9,3 2(11,1)
Total 74 41 (55) 8,9 (4,2) 10 (13,5)

*Etait défini comme antécédent familial un antécédent de diabéte de type 1 chez un apparenté au ler degré
(parent, grand-parent, frére, ou soeur).

Tableau 4 Répartition des enfants et adolescents selon leur dge au diagnostic
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Tableau 5 Répartition par tranche d'age au diagnostic

Moins de 2 ans 2-5ans 6—10ans 11 anset+
n (%) n (%) n (%) n (%)
Année 2011 1(3,6) 7 (25) 9(32,1) 11 (39,3)
Année 2012 1(5,6) 3(16,7) 8 (44,4) 6 (33,3)
Année 2013 1(10) 2 (20) 2 (20) 5 (50)
Année 2014 1(5,6) 2(11,1) 8 (44,4) 7 (38,9)
Total (n = 74) 4(5,4) 14 (18,9) 27 (36,5) 29 (39,2)

Tous les enfants et adolescents domiciliés dans le département 54, arrivés au CHU de Nancy pour le

diagnostic de DT1, entre 2011 et 2014, ont été inclus, soit 74 enfants, dont 55 % de garcons. Leur moyenne

d'age était de 8,9 ans. 18,9 % avaient moins de 5 ans. 5,4 % avaient moins de 2 ans. L'incidence restait tres

élevée entre 8 et 12 ans. L'age minimal était de 1 an et 2 mois.

Signes cliniques présents au moment du diagnostic

Tableau 6 Signes cliniques présents au moment du diagnostic

Syndrome polyuro-polydipsique Enurésie nocturne secondaire

n (%) Durée moyenne n (%) Durée moyenne
d'évolution (jours) d'évolution (jours)
Année 2011 27 (96,4) 32 10 (35,7) 21
Année 2012 18 (100) 32 2 (11,1) 15
Année 2013 10 (100) 19 2 (20) 15
Année 2014 15 (93,8) 29 6 (40) 70
Total 70 (97,2) 28 20 (27,8) 36

Tableau 7 pH moyen des enfants et adolescents a leur arrivée
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La moyenne globale de toutes les valeurs de pH mesurées de 2011 a 2014 est de 7,29. On constate qu'elle

s'est considérablement améliorée de 2011 a 2012.

Tableau 8 Fréquence de |'acidocétose inaugurale

$
| [
L E:
ACD modérée ACD sévere Total
n (%) n (%) n (%)
Année 2011 (n = 28) 4(14,3) 5(17,8) 9(32,1)
Année 2012 (n = 18) 2(11,2) 1(5,6) 3 (16,7)
Année 2013 (n = 10) 2 (20) 1(10) 3(30)
Année 2014 (n = 18) 3(16,7) 2(11,1) 5(27,8)
Total (n = 74) 11 (14,8) 9(12,2) 20 (27)

Le pourcentage d'acidocétose inaugurale en Meurthe-et-Moselle est largement inférieur a la moyenne
nationale, y compris pour le pourcentage d'acidocétose sévere. Le pourcentage total d'acidocétose
inaugurale diminue de moitié entre I'année 2011, année qui suit le début de la campagne de I'AJD, et

I'année 2012. Au total, 27 % des enfants et adolescents sont arrivés au stade d'acidocétose.
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Tableau 9 Fréquence de I'acidocétose inaugurale selon I'age au diagnostic

©6€6

Moins de 2 ans (n = 4) 2a5ans(n=14) 6al10ans(n=27) 11 anset + (n=29)
. !n
[ | b

Acidocétose sévere (n =9) Acidocétose modérée (n = 11) Absence d'acidocétose (n = 54)

&
- -
- -

(C

Tableau 10 Description clinique et biologique des enfants et adolescents en acidocétose

pH moyen Perte de poids Nausées, Coma
moyenne vomissements n (%)
n (%)

Année 2011 (n=9) 7,04 0,13 5 (56) 4 (44)
Année 2012 (n =3) 7,09 0,09 1(33) 1(33)
Année 2013 (n =3) 7,15 0,09 2 (67) 1(33)
Année 2014 (n =5) 7,09 0,11 2 (40) 1(20)
Total (n = 20) 7,08 0,12 10 (50) 7 (35)

Si on ne prend en compte que les enfants arrivés en état d'acidocétose, le pH moyen est de 7,08. La perte
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de poids de tous les enfants est de 8 % en moyenne, contre 12 % chez les enfants et adolescents arrivés au
stade d'acidocétose. 50 % des enfants et adolescents en acidocétose souffraient de nausées ou
vomissements, dont 8 sur les 9 arrivés en acidocétose sévere, soit 89 %. Le nombre d'enfants ou
adolescents arrivés au CHU avec des troubles de conscience a considérablement chuté aprés I'année 2011.

Ils représentent 78 % des patients en acidocétose sévere.

Tableau 11 Personne a l'initiative de I'hospitalisation

Famille Médecin traitant Pédiatre Autre
n (%) n (%) n (%) n (%)
Année 2011 9(32) 16 (57) 1(4) 2(7)
Année 2012 2 (11) 14 (78) 2(11) 0
Année 2013 2(20) 6 (60) 2 (20) 0
Année 2014 4 (22)* 9 (50) 2 (11) 3(17)
Total 17 (22,9) 45 (60,8) 7(9,5) 5(6,8)

* dont 2 familles ayant déja un membre atteint de DT1, et une famille dont la mere est MG.

Tableau 12 Examen ayant mené au diagnostic (possibilité de plusieurs examens simultanés)

Glycémie veineuse Glycémie capillaire Bandelette urinaire Non renseigné
n (%) n (%) n (%) n (%)
Année 2011 13 (46,4) 4(14,2) 4(14,2) 8(28,6)
Année 2012 9 (50)* 2(11,1) 1(5,6) 6 (33,3)
Année 2013 7 (70)** 1(10) 1 (10)*** 1(10)
Année 2014 7 (38,9) 4(22,2) 3 (16,7) 4(22,2)
Total 36 (48,7) 11 (14,9) 9(12,2) 19 (25,7)

* dont 1 glycémie a jeun faite 10 jours apres la prescription, et revue encore 48 heures apres.

** dont 1 résultat pour lequel le MG a demandé un contrdle sur glycémie veineuse, 3 jours aprées le premier
résultat.

**%* 1 diagnostic sur BU en seconde intention par le pédiatre, parce que le laboratoire a refusé de faire une
glycémie non a jeun.

En moyenne, un patient sur deux s'était vu prescrire une glycémie veineuse pour faire le diagnostic. Moins
de 15 % des patients avaient eu une glycémie capillaire. 12 % avaient eu une bandelette urinaire, alors que
97,3 % d'entre eux souffraient de polyurie. On peut cependant constater une petite baisse de ['utilisation de
la glycémie veineuse au cours des 4 années étudiées, et a l'inverse une augmentation de I'utilisation de la
glycémie capillaire et des bandelettes urinaires. Sur les 9 enfants qui avaient eu une bandelette urinaire,

trois étaient envoyés par un pédiatre.
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Analyse bivariée
Cette analyse a permis d'étudier la fréquence et la sévérité de l'acidocétose en fonction de I'dge au
diagnostic pour chaque année étudiée, la nature de la personne qui était a l'initiative de I'hospitalisation,

I'examen réalisé initialement pour mener au diagnostic, et la présence ou non d'antécédents familiaux.

Tableau 13 Facteurs associés a la fréquence de I'acidocétose inaugurale

ACD inaugurale Absence d'ACD p
(pH < 7,30) inaugurale
(pH = ou>7,30)
Moyenne d'age au diagnostic en 7,8 (4) 9,3 (4,2) 0,19
années (écart-type)
Nombre d'enfants de moins de 5 ans 5 (25) 6(11,1) DM
(%)
Nombre d'enfants de moins de 2 ans 2 (10) 2 (14,8) DM
(%)
Nombre de patients avec 0 10 (18,5) 0,05
antécédents familiaux* (%)
Moyenne de la durée d'évolution du 12,8 49,7 DM
SPUPD en jours
Nombre de patients dont la famille 6 (30) 11 (20,4) 0,53
était a l'initiative de I'hospitalisation
(%)

*Etait défini comme antécédent familial un antécédent de diabéte de type 1 chez un apparenté au ler degré
(parent, grand-parent, frere, ou soeur).

Parmi les enfants arrivés avec un pH inférieur a 7,3, en acidocétose, aucun n'avait d'antécédent familial du
ler degré, contre 18,5 % dans l'autre groupe. Les enfants de moins de 5 ans représentent 11,1 % des

patients sans acidocétose, et 25 % des patients en acidocétose. Ces différences ne sont pas significatives.

Tableau 14 Associations entre les différents examens ayant mené au diagnostic et la présence d'une

acidocétose inaugurale

ACD inaugurale Absence d'ACD p
(pH < 7,30) inaugurale
(pH = ou>7,30)
Glycémie veineuse (%) 7 (35) 29 (53,7) DM
Glycémie capillaire (%) 1(5) 10 (18,5) DM
Bandelette urinaire (%) 0 9(16,7) DM
Autre, ou non précisé (%) 13 (65) 6(11,1) DM
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De tous les enfants et adolescents qui ont eu une glycémie capillaire ou une BU avant d'arriver a I'hopital,
un seul est arrivé en état d'ACD inaugurale, aucun en ACD sévére. On note encore que sur les 11 enfants et
adolescents ayant eu une glycémie capillaire, 4 (36 %) avaient un ou des antécédents familiaux de DT1. Pour
ces enfants, c'est la famille qui était a l'initiative de I'hospitalisation, et aucun, dans ce cas, n'avait un pH

inférieur a 7,30.

Tableau 15 Facteurs associés a la sévérité de I'acidocétose inaugurale

ACD inaugurale sévere Absence d'ACD p
(pH < ou =7,10) inaugurale sévere
(pH > 7,10)

Moyenne d'age (années, écart-type) 9,3(2,2) 8,8(4,4) 0,57
Nombre d'enfants de moins de 5 ans 0 11 (16,9) DM
(%)

Nombre d'enfants de moins de 2 ans 0 4(6,2) DM
(%)

Antécédents familiaux* (%) 0 10 (15,4) 0,35
Moyenne de la durée d'évolution du 14,9 43,3 DM
SPUPD (jours)

Famille a l'initiative de 5 (55,6) 12 (18,5) 0,03

I'hospitalisation (n, %)

*Etait défini comme antécédent familial un antécédent de diabéte de type 1 chez un apparenté au ler degré
(parent, grand-parent, frére, ou soeur).

Aucun enfant de moins de 5 ans, dans notre étude, n'est arrivé en acidocétose sévere. Ainsi, parmi les
enfants arrivés avec un pH inférieur a 7,1, on ne notait pas de différence significative sur la moyenne d'age
(9,3 ans en acidocétose sévere et 8,8 ans pour l'autre groupe, p = 0,57). En revanche, 56 % de ces enfants et
adolescents sont arrivés a l'initiative de leur famille, contre 18 % dans le groupe d'enfants sans acidocétose

sévere, avec une différence statistiquement significative (p = 0,0257).

9,5 % des enfants ayant une cétonémie inférieure a 3 étaient quand méme en acidocétose, 90,5 % ne
I'étaient pas, avec une différence vraiment significative (p = 0,00015). Quand la cétonémie est supérieure a

3:50 % sont en acidocétose, 50 % ne le sont pas.

Pour les enfants ayant plusieurs anticorps positifs, I'apparition de I'acidocétose semble plus longue : 44,1
jours entre le début du SPUPD et le diagnostic contre 18,8 jours chez les patients ayant un seul anticorps
positif. Cette différence n'est pas significative (p = 0,2882). On ne note aucune différence pour la sévérité de
I'ACD entre ceux qui ont plusieurs anticorps positifs et ceux qui n'en ont qu'un. La valeur de I'hémoglobine

glyquée ne différe pas non plus selon la présence d'anticorps positifs, ni selon I'age au diagnostic.
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2. RESULTATS DE L'ENQUETE AUPRES DES MEDECINS GENERALISTES DE MEURTHE-ET-MOSELLE

Sur les 736 questionnaires envoyés aux médecins généralistes, 153 ont été retournés au bureau de I'AJD. Le

taux de participation a été de 21 %.

Description de la population

La moyenne d'age des médecins ayant répondu au questionnaire est de 48 ans (écart-type 10,7 ans). Ces
derniers se sentent plutdt concernés, attribuant une note moyenne de 7,3/10 a leur réle dans le diagnostic

du DT1. Deux MG répondent gu'ils ne se sentent pas du tout concernés, attribuant une note de 0/10.

Tableau 16 Description de la population

Nombre de réponses %
n=153

MG ayant moins de 25 % de jeunes de moins de 16 ans 140 93,3
MG ayant déja fait le diagnostic de DT1 74 48,4
MG suivant des patients atteints de DT1 68 44,7
MG n'ayant pas recu d'information sur le DT1 depuis 53 37,1
plus de 5 ans

MG ayant eu connaissance de la campagne de 5 3,3

prévention

Deux tiers des MG ayant répondu ont regu une information sur le DT1 il y a moins de 5 ans : 20 % lors de
leur formation médicale initiale (FMI), 58 % par la formation médicale continue (FMC), 13 % par
I'intervention d'un laboratoire ou d'une firme pharmaceutique. En revanche, la campagne de I'AJD n’est pas
parvenue aux médecins traitants du 54. 3,3 % des MG ayant répondu en ont eu connaissance, soit 5 MG. Un

se rappelle avoir recu une fiche d'aide au diagnostic.

Connaissances théoriques des médecins ayant répondu

Tableau 17 Pensez-vous que le diabéte peut se déclarer chez I'enfant de moins de 5 ou 2 ans ?

Nombre de réponses %
n=153
Avant 5 ans 149 100
Avant 2 ans 123 86
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Tableau 18 Devant quels symptomes évoquez-vous un diabéte de type 1 ?
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Le syndrome cardinal associant polyuro-polydipsie, déshydratation, perte de poids, et asthénie est bien
connu. La présence de polyuro-polydipsie est évocatrice de diabéte pour 97 % des MG qui ont répondu. En
revanche I'énurésie, nocturne ou secondaire, est méconnue. Alors qu'elle est présente chez 27 % des
patients au diagnostic, face a ce symptome, seulement 44 % des MG évoquent le DT1. Enfin, si la
décompensation acidocétosique apparait, ils sont beaucoup moins nombreux encore a y penser :
seulement 27 % devant une dyspnée, 54 % devant des douleurs abdominales, et quand méme 61 % devant

des vomissements.

Tableau 19 Quels sont les critéres de confirmation du diagnostic de DT1 ?*

Nombre de réponses %
n=153

1 glycémie > 1,26 g/L a jeun 44 29,3
2 glycémies > 1,26 g/L a jeun 77 51,3
1 glycémie > 1,60 g/L a jeun 15 10
1 glycémie entre 1,26 et 1,60 g/L a jeun 6 4
1 glycémie entre 1,26 et 2 g/L a jeun 27 18
1 glycémie > 2 g/L a n'importe quel moment de la 114 76

journée

* un choix multiple était possible, du fait du format papier, la somme des réponses cochées dépasse donc 100 %.

Les 2 glycémies a jeun supérieures a 1.26 g/L sont connues de 51 % des MG ayant répondu. La glycémie
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casuelle supérieure a 2 g est connue de 76 % d'entre eux.

Tableau 20 Quels sont les criteres permettant d'affirmer le diagnostic de DT1 avec une BU ?

Nombre de réponses %
n=153
Glycosurie seule 60 40,5
Cétonurie seule 11 7,4
Glycosurie + cétonurie* 108 73

* un choix multiple était possible, du fait du format papier, la somme des réponses cochées dépasse donc 100 %.

91 % des MG ayant répondu savent que le diagnostic de DT1 doit étre évoqué devant une BU positive, chez
un enfant symptomatique. Mais ce que les MG attendent de la BU est moins clair. La glycosurie seule ne
conforte les MG dans leur diagnostic que dans 40 % des cas. L'association de la cétonurie a la glycosurie

améliore un peu la situation, mais 27 % pensent encore que ces critéres ne suffisent pas.

Tableau 21 Quelle est selon vous la fréquence de I'acidocétose au diagnostic de DT1 ?

Nombre de réponses %
n=153
<10% 10 6,5
10-25 % 50 32,7
25-50 % 47 30,7
>50 % 35 22,9
Données manquantes ou multiples 11 7,2

Evaluation des pratiques

Tableau 22 La suspicion de diabéte impose-t-elle la réalisation d'un bilan biologique, en laboratoire, avant

toute prise en charge thérapeutique ?

Nombre de réponses %
n=153
Oui 114 77
Non 34 23
Données manquantes 5
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Tableau 23 Si vous prescrivez un bilan biologique, vous le demandez :

Nombre de réponses %
n=153
A n'importe quel moment de la journée 70 46,7
Ajeun 72 48
L'un ou l'autre * 8 5,3
Données manquantes
* Un choix multiple était possible, du fait du format papier.
Tableau 24 Quand prescrivez-vous ce bilan?
Nombre de réponses %
n=153
Immédiatement 89 58,9
Le lendemain 49 32,5
Dans la semaine 7 4,6
Immédiatement ou le lendemain * 6 4
Données manquantes 2

* Un choix multiple était possible, du fait du format papier.

77 % des MG ayant répondu pensent qu'ils doivent prescrire un bilan biologique avant toute prise en
charge. 41,1 % pensent que cette mesure peut attendre au moins le lendemain. 14 MG voudraient un bilan
biologique fait a jeun, mais sans attendre le lendemain. De méme, 76 % des MG ayant répondu savent
gu'une glycémie supérieure a 2 g/L, a n'importe quel moment de la journée, permet de confirmer le

diagnostic de diabete. Ils sont pourtant 48 % a demander un prélévement a jeun.

Tableau 25 Disposez-vous, dans votre cabinet, de BU et d'un lecteur de glycémie capillaire ?

Nombre de réponses %
n=153
Lecteur de glycémie capillaire 138 91,4
Bandelettes urinaires 127 83,6
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Tableau 26 Si vous faites une analyse d'urines, dans quel délai ?

Nombre de réponses

%

n=153
Immédiatement 123 80,9
Le lendemain 19 12,5
Dans la semaine 6 3,9
Dans le mois 1 0,7
Immédiatement ou le lendemain * 3 2
Données manquantes 1 0

* Un choix multiple était possible, du fait du format papier.

91 % des MG ayant répondu affirment que le diagnostic peut étre évoqué, voire affirmé, avec une BU. 83 %
en ont a disposition au cabinet. 80,9 % affirment qu'ils pourraient faire cette analyse immédiatement en
consultation. Et plus de 97 % des enfants se présentent avec un syndrome polyuro-polydipsique. De méme,
91 % des MG ont un lecteur de glycémie capillaire, et 76 % savent qu'une glycémie casuelle supérieure a 2

g/L permet d'affirmer le diagnostic. Pourtant, 77 % demandent une mesure de glycémie veineuse en

laboratoire avant toute prise en charge.

Tableau 27 Si vous diagnostiquez un diabete chez I'enfant ou I'adolescent, ou I'adressez-vous ?

SAU pédiatrique

Consultation pédiatre hospitalier

Consultation endocrinologue libéral

SAU adulte le plus proche

Tableau 28 Dans quel délai ?

Nombre de réponses

%

n=153
Immédiatement 96 65,3
Dans les 48h 25 17
Dans la semaine 11 7,5
Dans le mois 0 0
Immédiatement ou dans les 48h 10 6,8
Plus de 2 cases cochées 5 3,4
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Dans I'ensemble, 'orientation parait correcte : 82 % des MG ayant répondu adressent le patient a un service
d'accueil des urgences pédiatriques. Le délai reste un peu problématique : 65 % seulement I'adressent

immédiatement, 35 % se laissent du temps, 7 % se laissent une semaine.

Etude de I'association entre connaissances théoriques et pratique des médecins généralistes

Cette analyse a permis d'étudier I'association entre le fait d'adopter une bonne démarche diagnostique, et
le fait d'avoir déja fait ce diagnostic, de suivre un ou des patients atteints de DT1, d'avoir eu connaissance
de la campagne de I'AID, d'avoir recu des informations sur le DT1 lors des cing dernieres années, ou le fait

de se sentir concerné par le diagnostic de cette maladie.

Tableau 29 Le fait d'avoir déja fait ce diagnostic ou de suivre des enfants atteints de DT1 améliore-t-il la

pratique clinique ?

MG ayant déja faitun MG n'ayant jamais fait de p
diagnostic ou suivant un diagnostic ou de suivi

enfant avec DT1 (%) d'enfant avec DT1 (%)
Bonne démarche diagnostique* 69,32 53,33 0,06
Orientation correcte** 67,03 57,38 0,24
Diagnostic possible avec glycosurie 41,57 38,98 0,86
seule
Diagnostic évoqué devant une énurésie 48,91 37,7 0,19
Diagnostic possible avant 2 ans 88,51 82,14 0,33

* La bonne démarche diagnostique était définie par le fait, pour les MG, de ne pas réaliser systématiquement un
bilan biologique en laboratoire de ville avant d'orienter le patient vers la prise en charge, ou de demander a la
famille de le faire immédiatement apres la consultation, pour ceux qui prescrivent un bilan biologique (questions
6 et 7 du questionnaire).

** |'orientation correcte était définie par le fait d'adresser I'enfant au service d'accueil des urgences
pédiatriques, immédiatement.

Le fait d'avoir déja diagnostiqué un DT1, ou de suivre des enfants atteints de DT1, améliore un peu la
démarche diagnostique, avec une différence de pres de 16 %, méme si celle-ci n'est pas significative. Cela
améliore aussi un peu la démarche thérapeutique. 67 % de ceux qui ont I'expérience d'un diagnostic ou
d'un suivi orientent correctement le patient, contre 57 % de ceux qui n'ont jamais fait le diagnostic ni le
suivi (p = 0,23). Enfin, cela améliore de 10 %, le score de ceux qui évoquent un DT1 devant une énurésie. En
revanche, cela n'a aucun impact sur les connaissances théoriques. Une majorité dans les deux groupes sait
que le DT1 est possible avant I'age de 2 ans mais trés peu, qu'ils aient ou non I'expérience d'un diagnostic

ou d'un suivi, évoquent le DT1 devant une glycosurie.

66



Tableau 30 Le fait d'avoir eu connaissance de la campagne de prévention de I'acidocétose inaugurale,

menée par I'ADJ, améliore-t-il la pratique clinique ?

MG ayant eu MG n'ayant pas entendu p
connaissance de la parler de la campagne

campagne (%) (%)
Bonne démarche diagnostique* 100 61,27 0,16
Orientation correcte** 80 62,59 0,65
Diagnostic possible avec glycosurie 0 41,96 0,08
seule
Diagnostic évoqué devant une 80 42,86 0,17
énurésie
Diagnostic possible avant 2 ans 80 86,13 0,54

* La bonne démarche diagnostique était définie par le fait, pour les MG, de ne pas réaliser systématiquement un
bilan biologique en laboratoire de ville avant d'orienter le patient vers la prise en charge, ou de demander a la
famille de le faire immédiatement apres la consultation, pour ceux qui prescrivent un bilan biologique (questions
6 et 7 du questionnaire).

** L'orientation correcte était définie par le fait d'adresser I'enfant au service d'accueil des urgences
pédiatriques, immédiatement.

Cing médecins seulement, sur tous ceux ayant répondu, se rappellent avoir eu connaissance de la
campagne de I'AJD. 100 % de ces MG ont une bonne démarche diagnostique, contre 61 % dans I'autre

groupe, et 80 % évoquent le DT1 devant une énurésie, contre 39 % dans l'autre groupe.

Tableau 31 Le fait d'avoir recu des informations sur le DT1 dans les 5 dernieres années améliore-t-il la

pratique clinique ?

MG informé sur le DT1 il MG n'ayant pas regu p
yamoinsde5ans (%) d'information surle DT1
depuis plus de 5 ans (%)

Bonne démarche diagnostique* 67,8 59,55 0,39
Orientation correcte** 66,67 60,67 0,5
Diagnostic possible avec glycosurie 45,16 37,21 0,4
seule

Diagnostic évoqué devant une énurésie 44,44 44,44 1
Diagnostic possible avant 2 ans 88,14 84,52 0,63

* La bonne démarche diagnostique était définie par le fait, pour les MG, de ne pas réaliser systématiquement un
bilan biologique en laboratoire de ville avant d'orienter le patient vers la prise en charge, ou de demander a la
famille de le faire immédiatement apres la consultation, pour ceux qui prescrivent un bilan biologique (questions
6 et 7 du questionnaire).

** L'orientation correcte était définie par le fait d'adresser I'enfant au service d'accueil des urgences
pédiatriques, immédiatement.

Quel que soit le critére, le fait d'avoir recu des informations sur le DT1 il y a plus ou moins de 5 ans ne
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modifie pas vraiment les pratiques.

Tableau 32 La fait de se sentir concerné par le diagnostic du DT1 améliore-t-il la pratique clinique ?

MG se sent concerné (%) MG se sent moins p
concerné (%)

Bonne démarche diagnostique 67,09 58,21 0,3
Orientation correcte 70,73 55,07 0,06
Diagnostic possible avec glycosurie 35,8 46,97 0,18
seule

Diagnostic évoqué devant énurésie 56,1 30,43 0,02
Diagnostic existe avant 2 ans 89,47 81,54 0,23

Les MG qui se sentent le plus impliqués, c'est-a-dire ceux qui attribuent une note supérieure a la moyenne a
leur réle dans le diagnostic du DT1, orientent mieux leurs patients, avec une différence de pres de 16 %. Et
56 % de ces MG évoquent le diagnostic de DT1 devant une énurésie, contre seulement 30 % dans l'autre

groupe, avec, cette fois, une différence nettement significative (p = 0,018).
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DISCUSSION

1. EVALUATION DE L'IMPACT DE LA CAMPAGNE DE L'AJD PAR L'ANALYSE DES PARCOURS ET DES
PROFILS DES ENFANTS ET ADOLESCENTS ACCUEILLIS AU CHU DE NANCY POUR LE DIAGNOSTIC D'UN
DIABETE DE TYPE 1

Le recueil rétrospectif des diagnostics de DT1 chez les enfants et adolescents de Meurthe-et-Moselle avait
pour objectif de faire un état des lieux actualisé sur la fréquence de l'acidocétose au diagnostic et les
facteurs qui l'influencent, dans le but d'évaluer I'impact de la campagne de prévention lancée en novembre

2010, destinée a informer les professionnels de santé et les familles.

Profil des patients

La moyenne d'age des enfants et adolescents accueillis pour découverte de DT1 est de 8,9 ans. L'incidence
est particulierement élevée entre 8 et 12 ans. Prés de 25 % des patients avaient moins de 5 ans au moment
du diagnostic, et prés de 40 % avaient 11 ans et plus. 13,5 % des patients avaient au moins un antécédent
familial de DT1. Ces caractéristiques sont similaires a celles observées a I'échelle nationale. (24) L'origine

ethnique et le statut des patients par rapport a une assurance complémentaire n'étaient pas notés.

Parcours des enfants et adolescents

Le syndrome polyuro-polydipsique est présent dans 97 % des cas. L'énurésie n'est présente que dans 27,8 %
des cas, mais n'est pas renseignée dans tous les dossiers. Elle peut étre particulierement difficile a avouer
chez les adolescents. Ces symptomes évoluaient en moyenne depuis 28 a 36 jours, soit depuis plus d'un
mois. La moyenne nationale semble se situer entre une semaine et un mois. (50) Dans les pays ou la
fréquence de I'acidocétose inaugurale est moins élevée, la durée moyenne d'évolution des symptomes est
inférieure. Elle est estimée a 20 jours dans une étude menée en Finlande. (20) Bien que non recueillie de
facon formelle, I'asthénie apparait tres fréquente dans les dossiers étudiés, et s'observe parfois bien avant

le SPUPD, avec une chute des résultats scolaires constatée par les parents.
60 % des patients de cette étude sont adressés par un MG, 23 % par leur famille, moins de 10 % le sont par
un pédiatre. En France, les enfants et adolescents sont en majorité suivis par un MG, plus que par un

pédiatre, parfois par les deux. (61,62) C'est une différence majeure avec |'expérience de Parme, ou la
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campagne de prévention ne ciblait que les pédiatres, puisqu'ils suivent tous les enfants italiens, jusqu'a
I'dge de 14 ans. (63) La campagne de prévention, en France, ne doit pas cibler uniguement les MG, ni

uniquement les pédiatres.

En moyenne, un patient sur deux s'était vu prescrire une glycémie veineuse pour faire le diagnostic.
Quelques exemples attirent I'attention : une glycémie a jeun faite 10 jours aprées la prescription, et I'enfant
revu par son médecin traitant seulement 48 heures apres, un médecin généraliste qui, en recevant le
résultat d'une hyperglycémie veineuse, a prescrit un contréle de glycémie veineuse trois jours aprés la
premiere, un diagnostic fait sur BU positive, prescrite en seconde intention par le pédiatre parce que le
laboratoire avait refusé de faire une glycémie chez ce patient qui n'était pas a jeun. Non seulement la
glycémie veineuse est encore trop prescrite, mais le message n'est pas bien passé non plus quant a
l'urgence vitale de ce diagnostic. Moins de 15 % des patients avaient eu une glycémie capillaire. 12 %
seulement avaient eu une bandelette urinaire, alors que 97,3 % d'entre eux souffraient de polyurie. On peut
cependant constater une petite baisse de ['utilisation de la glycémie veineuse au cours des 4 années
étudiées, et a l'inverse une augmentation de l'utilisation de la glycémie capillaire et des bandelettes
urinaires. En 2002 déja, une étude rapportait que les BU n'étaient utilisées que dans 15 % des cas avant

I'hospitalisation. (64)

Il aurait été interessant de connaitre un peu plus en détail le parcours des enfants avant le diagnostic :
enfants ayant déja eu une consultation médicale ou ayant directement consulté a I'hopital. Ces données

sont difficiles a recueillir de facon rétrospective car elles ne sont pas tres bien renseignées dans les dossiers.

Fréquence de I'acidocétose au diagnostic

Le pourcentage d'acidocétose en Meurthe-et-Moselle a considérablement diminué, si I'on en croit les
données de la thése du Dr S. GERARD en 2010, ou celles de I'observatoire national de I'AJD, qui plagaient la
Lorraine en quatrieme position dans le classement des régions ou |'acidocétose était la plus élevée, avec
une fréquence supérieure a 50 %. La fréquence de I'acidocétose aurait baissé de moitié entre 2010 et 2011,
passant de 60 a 32 %, et de nouveau entre 2011 et 2012, passant de 32 a 16 %. (37) Cependant, le travail de
2010, comme les données transmises a I'AJD dans le cadre de |'observatoire national, avaient recensé tous
les cas de DT1 quel que soit leur département d'origine. Un biais de sélection était donc majeur, puisque les
autres centres de la région n'envoient au CHU de Nancy que les formes sévéres ou survenant chez les
patients les plus jeunes. Pour éviter ce biais, et pouvoir faire une étude d'incidence, nous n'avons inclus que
les patients domiciliés dans le 54. Nos chiffres ne sont donc pas totalement comparables. L'effet de la

campagne, en revanche, peut quand méme étre visible sur la moyenne de toutes les valeurs de pH a
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I'admission, qui s'était considérablement amélioré de 2011 a 2012.

La fréquence de I'acidocétose en Meurthe-et-Moselle est cependant largement inférieure a la moyenne
nationale, avec une moyenne de 27 % sur les quatre années de I'étude. (50,60) Mais de gros efforts sont a
poursuivre pour la fréquence des formes séveres, passée a 10,6 % sur le plan national, 9 % en Franche-
Comté, et seulement 3 % dans la région de Toulouse. (60) Elle est de 12,2 % pour notre département, sur les

guatre années de I'étude.

Symptomes associés a l'acidocétose au diagnostic

Un patient sur trois en acidocétose avait des troubles de la conscience, 78 % si I'acidocétose était sévere.
On note une progression constante depuis 2011, puisque de moins en moins de patients étaient atteints de
troubles de conscience au moment du diagnostic. Un patient sur deux avait des nausées ou des
vomissements, 89 % si |'acidocétose était sévere. Les patients arrivant au stade d'acidocétose avaient perdu

12 % de poids en moyenne. Ces données sont moins consensuelles dans la littérature. (33)

Facteurs associés a I'acidocétose au diagnostic

Heureusement, aucun enfant de moins de 5 ans, dans notre étude, n'est arrivé en acidocétose sévere.
Parmi les enfants arrivés avec un pH inférieur a 7,1, on ne notait pas de différence significative sur la
moyenne d'dge. Mais chez les enfants de moins de 2 ans, un patient sur deux arrivait tout de méme en
acidocétose. Les enfants agés de moins de 5 ans étaient 28 % a arriver en acidocétose. Cela semble inférieur
a ce qui est observé a I'échelle nationale, mais également a I'échelle européenne, ou la fréquence de
I'acidocétose est souvent plus élevée chez les plus jeunes. L'absence de significativité, dans notre étude,
repose sur un manque de puissance lié a de faibles effectifs. L'age au diagnostic, en effet, est un facteur de
risque d'acidocétose inaugurale défini de fagcon récurrente dans la littérature, surtout pour les enfants de

moins de 2 ans. (33,37,39,50,64,65)

Parmi les enfants arrivés en acidocétose, aucun n'avait d'antécédent familial du ler degré, contre 18,5 %
dans le groupe de ceux arrivés sans acidocétose. Le fait d'avoir un antécédent familial de diabéete apparait
ainsi comme protecteur vis-a-vis de l'acidocétose inaugurale. On peut penser que la glycémie capillaire est
plus facile d'acces si un des membres de la famille est atteint de la maladie, et que les parents y pensent
plus rapidement. Cette donnée se retrouve dans de nombreuses études également. Dans I'étude TEDDY,

comme dans les études de I'AJD sur la premiere année de campagne, la fréquence de I'acidocétose chute a
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20 % quand il y a un antécédent familial de diabéte de type 1. (25,50)

Les variations géographiques, I'appartenance a une minorité ethnique, et le fait de ne pas avoir d'assurance
complémentaire santé sont également rapportés dans la littérature comme facteurs de risque de survenue

d'une acidocétose inaugurale. Ces variables n'ont pas été recueillies dans cette étude.

L'acidocétose sévere est plus fréquente lorsque les familles sont a l'initiative de I'hospitalisation plut6ét que
les MG. (24,25,59) Parmi les enfants arrivés en acidocétose sévere, 56 % sont arrivés a l'initiative de leur
famille, contre seulement 18 % dans le groupe d'enfants sans acidocétose sévére, et cette différence est
effectivement significative (p = 0,0257). Les familles représentent donc un bon facteur d'alerte, mais

souvent trop tardivement, a moins qu'il n'y ait un antécédent dans la famille.

Qu'en est-il de la cétonémie ?

La mesure de la cétonémie capillaire est régulierement utilisée pour estimer la gravité d'un épisode
d'hyperglycémie avec acétone. Le seuil de 3 mmol/L était couramment utilisé : lorsqu'il est dépassé, une
prise en charge hospitaliere est justifiée. Notre étude confirme la fréquence importante de |'acidocétose au-
dela de ce seuil (50 %), mais elle met aussi en évidence la possibilité d'une acidocétose avec une cétonémie
inférieure a ce seuil, pour 10 % des patients. Des études récentes suggerent le seuil de 1,5 mmol/L. (66,67)

Ces chiffres étaient peu connus chez I'enfant.

Qu'en est-il de la positivité des anticorps ?

On ne note aucune différence pour la sévérité de l'acidocétose inaugurale entre les patients qui ont
plusieurs anticorps positifs et ceux qui n'en ont qu'un. Le délai d'installation de I'acidocétose semble plus

important également, dans notre étude. Le fait d'avoir plusieurs anticorps positifs serait pourtant lié a une

destruction accélérée des cellules béta et a un début plus précoce de la maladie. (68)
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2. ANALYSE DES FREINS ET DES LEVIERS A L'OPTIMISATION DE LA PRISE EN CHARGE
DIAGNOSTIQUE DU DIABETE DE TYPE 1 PAR LES MEDECINS GENERALISTES

Description de la population

La moyenne d'age des MG ayant répondu, de 48 ans, est similaire a celle des données de démographie
médicale publiée par le Conseil National de I'Ordre des Médecins (CNOM). (69) Moins d'un quart de leur
patientéle est constituée de patients de moins de 16 ans. Peu de MG se sentent concernés directement par
le DT1, puisqu'ils sont moins de la moitié a avoir déja fait ce diagnostic, ou a suivre un enfant ayant un DT1,
mais ils attribuent une note moyenne de 7,3/10 a leur réle dans le diagnostic du DT1, avec certainement un

biais de sélection puisque les MG ayant répondu étaient certainement les plus intéressés par le sujet.

Connaissances théoriques des médecins interrogés

Le fait que le diabéte de type 1 puisse se déclarer avant I'age de 2 ans est peu connu. Il représente un peu
plus de 5 % des diagnostics de DT1 dans notre étude, mais reste exceptionnel pour un MG. On note qu'il
manque quelques réponses a cette question, traduisant de possibles hésitations, y compris quant a
I'existence du DT1 chez I'enfant de moins de 5 ans. A I'échelle nationale, I'AJD a colligé les résultats des
guestionnaires envoyés suite a des initiatives locales, dans différents départements. Il apparait que 28 %

des MG ne savent pas que le DT1 existe avant I'dge de 2 ans, et ne peuvent donc pas y penser. (50)

Les signes cardinaux sont bien connus. La présence de polyuro-polydipsie est évocatrice de diabéte pour 97
% des MG qui ont répondu. Elle est présente chez plus de 97 % des enfants et adolescents a I'admission,
quel que soit le pH. C'est donc un excellent signe diagnostique. En revanche, le diagnostic de DT1 est peu
évoqué devant une énurésie, ou quand les signes de gravité apparaissent. Comme dans les autres
départements, les signes révélateurs du DT1 sont bien connus, mais un antécédent familial est cité par plus
de la moitié des médecins alors que 13 % seulement des enfants et adolescents de notre étude en avaient
un. De méme, l'infection urinaire est citée par plus de 40 % des MG, alors que le diagnostic a I'occasion
d'une infection urinaire est exceptionnel, et les troubles de la vision sont cités par plus de 20 % des MG,
alors que cela n'arrive jamais. Il apparait donc que les réponses d'un certain nombre de MG traduisent leur
expérience pratique du DT2, et que les spécificités du diabéte de I'enfant et de I'adolescent ne sont pas bien

connues. (50)

73



Un petit nombre, encore, n'a pas conscience de la gravité potentielle de I'acidocétose, 7 % ne pensent pas

gu'elle peut engager le pronostic vital, 8 % a I'échelle nationale. (50)

Incohérences entre connaissances et pratique clinique

Ce qui frappe le plus a la lecture des résultats de cette enquéte, c'est le manque de cohérence dans les
réponses, et I'ambivalence qu'il y a entre les connaissances théoriques et la pratique clinique. Les choses
semblent ne pas étre trés claires pour la majorité des médecins, malgré la diffusion de cette campagne de
prévention et de ses messages clés. En effet, la glycémie casuelle supérieure a 2 g/L, sur prélévement
veineux, est certainement le meilleur outil diagnostique du DT1. Ceci est connu de 76 % des MG. llIs sont
pourtant pres de 50 % a demander une glycémie a jeun. Ceci est d'autant plus alarmant que pour les
enfants les plus jeunes, la faible production hépatique de glucose nocturne maintient longtemps la glycémie
a jeun normale, et risque d'induire en erreur. Attendre le lendemain est déja une source de retard. On note
encore la confusion des réponses, pour 14 médecins, qui voudraient un bilan biologique fait a jeun, mais

sans attendre le lendemain.

Les données sont contradictoires également quant a l'utilisation de la glycémie capillaire et de la bandelette
urinaire. Neuf médecins sur dix savent que le diagnostic peut étre évoqué avec une BU, huit sur dix en ont a
disposition au cabinet, et presque tous les enfants se présentent avec un syndrome polyuro-polydipsique.
Mais pour l'année 2014, 16,7 % seulement des enfants et adolescents de notre étude avaient eu une BU
avant la prise en charge. Neuf médecins sur dix ont un lecteur de glycémie capillaire au cabinet, 76 % savent
gu'une glycémie casuelle supérieure a 2 g/L permet d'affirmer le diagnostic, mais seulement 18,5 % des
enfants avaient eu une glycémie capillaire avant la prise en charge. Et 77 % des MG demandent une mesure
de glycémie veineuse avant toute prise en charge. Le diagnostic n'a pourtant pas besoin d'étre confirmé,

mais simplement évoqué, ou affirmé avant la prise en charge par I'équipe du SAU pédiatrique.

En effet, I'orientation est correcte, dans I'ensemble. Plus de 80 % des MG adressent le jeune patient au SAU
pédiatrique, et 65 % I'envoient immédiatement. De nouveau, ces données sont similaires a celles observées

a I'échelle nationale. (50)

On retrouve ces contradictions dans I'étude menée auprés des médecins généralistes exercant prés de Pau,
dans les Pyrénées-Atlantiques, avec des chiffres un peu plus alarmants encore. 53,1 % des MG ayant
répondu ont une bonne connaissance des critéres diagnostiques du DT1. Mais seulement 6,7 % le prennent

en charge correctement. (53)

74



Facteurs associés a une bonne prise en charge

Plusieurs facteurs semblent associés a une prise en charge optimale, méme si les différences mises en
évidence n'étaient pas statistiqguement significatives a cause du manque de puissance de cette étude. Ces

données demandent a étre vérifiées a plus grande échelle.

Le fait d'avoir déja diagnostiqué un DT1, ou de suivre des enfants atteints de DT1, améliore un peu la
démarche diagnostique comme la démarche thérapeutique (le fait d'envoyer I'enfant ou l'adolescent
directement aux urgences pédiatriques). Ces résultats sont similaires a ceux observés au cours de I'enquéte

réalisée auprés des MG de Pau. Seule I'expérience d'avoir fait ce diagnostic améliore les pratiques. (53)

Le fait d'avoir eu connaissance de la campagne AJD améliore également la démarche diagnostique, ainsi
que l'orientation des patients. Deux fois plus de MG évoquent le diagnostic de DT1 face a une énurésie,

comparativement au groupe de ceux qui ne se rappellent pas de la campagne.

Le fait de se sentir concerné par le diagnostic de cette pathologie, mesuré par une valeur chiffrée de 0 a 10,
améliore la démarche diagnostique (p = 0,3) et I'orientation du patient (p = 0,06). Les MG de ce groupe
évoquent plus spontanément le diagnostic devant une énurésie que ceux qui se sentent un peu moins

concernés, cette fois de fagon significative (p = 0,02).

En revanche, le fait d'avoir recu des informations sur le diabéete de I'enfant et de I'adolescent, il y a plus ou

moins de 5 ans, ne modifie ni les pratiques, ni les connaissances théoriques.

On constate en fait que les médecins généralistes sont bien plus habitués au diagnostic de DT2, par
argument de fréquence, pour lequel la glycémie a jeun est le marqueur diagnostic de référence. De plus, le
début de cette pathologie est plus progressif, et I'acidocétose inaugurale beaucoup moins fréquente. Il y a
20 ans, déja, le Dr N. BLANC et son équipe alertaient sur le retard au diagnostic du DT1 et les formes graves
d'acidocétose qui en découlaient. Pourtant, sa conclusion se voulait trés simple : il suffit d'y penser, et de

réadopter la pratique ancienne des bandelettes réactives urinaires au moindre doute. (70)
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3. RELANCE LOCALE DE LA CAMPAGNE, DIFFICULTES RENCONTREES, REFLEXION SUR LES
DIFFERENTES FACONS DE TRANSMETTRE UNE INFORMATION AUX MEDECINS GENERALISTES

Les résultats de cet échantillon sont assez clairs. La campagne de I'AJD n'est pas parvenue aux médecins
traitants du 54. 3,3 % se rappellent en avoir eu connaissance, et un seul se rappelle avoir regu une fiche
d'aide au diagnostic. On constate d'emblée que I'impact est plus bas qu'en Franche-Comté, par exemple, ou
la méme question avait été posée aux médecins généralistes. 16,4 % se rappelaient avoir eu connaissance
de la campagne de I'AJD. Dans cette région, le lancement de la campagne de I'AJD avait été largement
soutenu et animé par I'équipe de pédiatrie du CHU de Besancon. Cela explique trés certainement la
différence, puisque en Lorraine, aucune action n'avait été mise en place pour soutenir localement cette
campagne nationale. Ainsi, I'objectif de ce travail est de réduire toujours plus le nombre d'acidocétoses
diabétiques inaugurales en Meurthe-et-Moselle, en y relayant la campagne de prévention de I'AJD aupres

des médecins généralistes.

Relance de la campagne

La relance de cette campagne a été difficile a organiser. Comme pour I'envoi du questionnaire de cette
étude aux médecins généralistes, aucun organisme sollicité n'a accepté, soit de nous communiquer la liste
des adresses mail des médecins généralistes, soit de diffuser les documents de la campagne. Le CNOM, par
exemple, nous a répondu qu'il n'était pas autorisé ni habilité a transmettre ce type d'information, étant
tenu a la confidentialité des données des médecins inscrits au Tableau de I'Ordre. Il nous renvoie pourtant a
I'annuaire disponible en ligne sur le site du Conseil de I'Ordre, ou vers I'Agence Régionale de Santé (ARS). Le
Conseil Départemental de I'Ordre des Médecins (CDOM) de Meuse nous a proposé de diffuser lui-méme les
documents de la campagne, afin de protéger I'anonymat des médecins. Le CDOM de Moselle nous a dit que
c'était impossible. Nous n'avons pas eu de réponse du CDOM des Vosges. Le CDOM de Meurthe-et-Moselle,
enfin, nous avancait I'argument que "les particuliers (dont les internes font partie) ne sont pas destinataires
des données du fichier de I'Ordre." On nous rappelle enfin, pour finir, que "l'annuaire du CNOM recense
I'ensemble  des  médecins qui ont accepté d'y  figurer  (nom/prénom/n°RPPS/adresse
professionnelle/n°téléphone) mais ne saurait constituer une base de données pour les tiers qui
souhaiteraient s'y référer. Ainsi, il n'est pas possible d'y récupérer des données a grande échelle en raison de
blocages mis en place pour éviter tout abus." De son c6té, I'ARS nous invitait a contacter les CDOM ou

['UnionRégionale des Professionnels de Santé (URPS). L'URPS a simplement décliné.

Les adresses postales des médecins généralistes concernés ont finalement été trouvées sur le site de
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I'Assurance Maladie Ameli.fr. Cette fois, c'est donc grace au soutien financier de I'AJD, que la fiche d'aide au
diagnostic a été envoyée par voie postale a tous les médecins généralistes du département exercant une
activité libérale réguliere. Les envois ont eu lieu le 30 juin 2015. Les réponses au questionnaire étaient
jointes a cette fiche, ainsi qu'un numéro d'appel vers un médecin spécialiste du CHU. En effet, cette
permanence téléphonique avait été mise en place en lItalie, lors de la campagne de Parme, et a contribué a
I'efficacité de cette action de prévention. En Meurthe-et-Moselle, 10 mois apres avoir communiqué le
numéro, le nombre d'appels regus sur cette ligne par les médecins d'astreinte a trés peu augmenté pour les

appels concernant un diagnostic de DT1, de la part des MG.

Une communication avait été rédigée par le Dr S. JELLIMANN et le Pr P. DI PATRIZIO, du CDOM 54, destinée
a lI'ensemble des médecins du département via le bulletin du Conseil de I'Ordre. Annexe 15 |l était
convenu que cette communication figure sur le bulletin de novembre 2015, a I'occasion de la Journée
Mondiale du Diabéete. Malheureusement, l'information n'a pas été diffusée. La JIMD prévue le 14 novembre
2015, a eu lieu moins de 24 heures aprés les attentats de Paris. Elle a été trées peu médiatisée. Ce

communiqué pourrait étre diffusé lors de la prochaine JMD, le 14 novembre 2016.

L'information a pu étre relayée, en revanche, lors de la Semaine Médicale de Lorraine (SML). Cet événement
lorrain, en une semaine, permet d'aborder différents thémes, avec différents intervenants. Tous les
médecins généralistes de la région sont conviés a y participer, y compris les remplacants. Ainsi, une
intervention du Dr S. JELLIMANN et des membres du service de diabétologie pédiatrique était consacrée au
diabéte de type 1. Elle a rassemblé une trentaine de médecins généralistes, et permis de les sensibiliser a la

simplicité et a I'urgence de ce diagnostic.

La question principale qui se pose a l'issue de cette étude est celle de I'accés aux médecins généralistes. Les
chemins de diffusion d'une information sont souvent plus aisés vers les spécialistes, car plus restreints. Le
panel de revues destinées a la pratique de la médecine générale est particulierement large. Le nombre de
congrés ou d'organisations syndicales ou autres de MG est plus important également. Et pour tous ces
exemples, les themes abordés se veulent étre en lien avec la pratique quotidienne des MG. Ce n'est pas le
cas de l'acidocétose diabétique inaugurale, qui les concerne de facon exceptionnelle. C'est donc plut6t lors
de la FMI que doit passer correctement I'information, pour tous les professionnels de santé. Sans le soutien
de I'AID, un petit échantillon seulement de MG aurait recu cette fiche d'aide au diagnostic. L'impact aurait

été encore moindre.
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Poursuite du recueil prospectif de données

La poursuite du recueil de données se poursuit, puisque le CHU de Nancy fait partie des centres ayant
accepté de participer a I'observatoire national de I'AID. L'effet de ces différentes interventions pourra donc
étre évalué a distance. Les premieres données, depuis juillet 2015, ne sont pas trés encourageantes. 19
nouveaux cas de diabete de type 1 ont été recensés parmi les enfants meurthe-et-mosellans. Le taux

d'acidocétose inaugurale serait autour de 60 %.

Autres actions de prévention a envisager

L'information pourrait étre diffusée par |'intermédiaire des courriers de synthése d'hospitalisation, envoyés
a tous les médecins généralistes ou pédiatres qui suivent un enfant passé a I'hopital, ou au moins en
consultation. Ceci permettrait de transmettre régulierement l'information, sans engendrer de co(t

supplémentaire.

Les groupes de formation médicale continue (FMC) prennent une place importante pour I'actualisation des
connaissances, pour beaucoup de MG. Deux tiers de ceux qui ont répondu au questionnaire ont regu des
informations sur le DT1 il y a moins de 5 ans, dont 60 % par la FMC. Des interventions ponctuelles de
sensibilisation et d'information, lors des rencontres de FMC, pourraient permettre de faire passer
I'information. Ces groupes sont souvent organisés a un échelon trés local, et constitués de quelques
médecins seulement. Ills ne sont pas tous regroupés, ou recensés. Leurs statuts sont variables. Certains sont
animés indirectement par des laboratoires ou des firmes pharmaceutiques, d'autres se veulent
indépendants. Leur diversité en fait une cible difficile a atteindre. Mais le fait d'avoir affaire a des petits
groupes permet peut-étre de mieux les sensibiliser. Comme pour la presse médicale, ce sujet ne fait
certainement pas partie de leurs priorités, puisque moins de la moitié des MG ayant répondu ont été
confrontés a ce diagnostic au cours de leur carriere. Enfin, I'analyse bivariée montre que le fait d'avoir recu
des informations sur le DT1 il y a plus ou moins de 5 ans ne modifie pas vraiment les pratiques. Un manque
de puissance est toujours possible, mais cela interroge surtout sur le contenu de l'information a délivrer aux

MG.

C'est peut-étre aussi lors de la formation médicale initiale, que les choses devraient étre bien clarifiées. De
facon générale en France, le nombre d'heures consacrées a l'enseignement de la pédiatrie est relativement
peu élevé, et le nombre de pathologies a enseigner pourtant trés important. Les particularités du diagnostic

de I'enfant pourraient aussi étre spécifiées lors des cours de diabétologie adulte.
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De nombreuses idées pourraient étre reprises de la campagne initiale de I'AJD, ou des campagnes menées a
une échelle plus locale. En Franche-Comté, c'est le travail du Dr K. CHABOD qui a permis de redonner un
souffle a la campagne de prévention. (51) Les dernieres statistiques sont encore en cours d'analyse et
devraient faire I'objet d'une prochaine publication. En région Midi-Pyrénées, c'est Il'association
"Enfance/Adolescence et diabéte", trés active dans la région toulousaine grace a la motivation des pédiatres
et endocrinologues du CHU de Toulouse, qui a pris le relais de I'AJD pour mener la campagne de prévention
de l'acidocétose inaugurale diabétique. Elle est soutenue par un grand nombre d'institutions publiques.
L'AID elle-méme, pour ses 60 ans cette année, organise de nombreuses courses solidaires. Elles ont pour
objectif d'informer et de sensibiliser le grand public au DT1, de récolter des dons pour soutenir la recherche
et le fond médico-social, et de faire connaitre I'AJD. Des émissions télévisées continuent de parler et de
sensibiliser le grand public au DT1, débutant souvent par le diagnostic, et abordant ainsi la prévention de
I'acidocétose. (71) Dans notre région, I'Association Lorraine de Familles de Jeunes Diabétiques (ALFJD) a vu
le jour en février 2014, rassemblant initialement 8 familles de jeunes patients. Partenaire de I'AID, elle
organise ou participe a diverses manifestations, comme le Festival Jeux et Cie qui se tient chaque année a

Epinal.

En effet, il ne s'agit pas de s'appuyer seulement sur les MG pour espérer une diminution de la fréquence de
I'acidocétose inaugurale. Un travail d'information est nécessaire auprés des familles et de toute personne
régulierement en contact avec des enfants ou des adolescents, pour qu'elles consultent quand un jeune
boit beaucoup, et urine beaucoup. Ensuite, au moindre doute lors d'une consultation, c'est au MG d'y
penser, de recourir a la BU, examen tres simple et peu invasif, puis d'envoyer le jeune patient au SAU en cas

de suspicion diagnostique.
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4. LIMITES DE CETTE ETUDE, CRITIQUE DE LA METHODE, BIAIS NON PRIS EN COMPTE

Concernant le recueil de données des patients

L'exhaustivité du recensement n'est pas certaine, et reste tres difficile. La géographie du département est
telle que certains patients de Mont Saint Martin ont pu étre envoyés a Reims, comme certains patients de
Briey, hors acidocétoses ou enfants tres jeunes, envoyés a Metz ou a Thionville. Les statistiques ne peuvent

donc pas servir a des calculs de prévalence ou d'incidence.

Le recueil est moins rigoureux car rétrospectif. Plusieurs données sont manquantes. Les familles n'ont pas
été appelées pour compléter ce recueil, par respect pour elles et par crainte de recueillir des données

erronées, impossibles a confirmer.

Les échantillons, pour chaque année étudiée, sont de petite taille, ce qui confere a I'étude un manque de
puissance. Peu de résultats, ainsi, sont significatifs. Cependant, la force de cette étude réside dans le fait
gu'elle s'intégre a une étude nationale. Les données recueillies ont été comparées a celles transmises a
I'AID dans le cadre de I'observatoire national, recueillies de fagon prospective. Ainsi, les résultats pourront
se vérifier, s'infirmer, ou se confirmer. Des particularités locales, a l'inverse, peuvent étre mises en évidence.
Ainsi, les données de cette étude different un peu de celles transmises a I'AJD. Ces dernieres concernent
tous les enfants admis au CHU pour le diagnostic d'un DT1, y compris les formes sévéres, ou survenant chez
de trés jeunes enfants, que les autres centres de la région envoient au CHU, seul centre a avoir un service
de réanimation pédiatrique a disposition. Nous n'avons inclus que les enfants domiciliés dans le

département 54, pour éviter ce biais de sélection.

Concernant I'enquéte menée aupres des médecins généralistes

La sélection de la population étudiée s'est trouvée confrontée a plusieurs difficultés. La principale était
d'obtenir un acces a des bases de données regroupant I'ensemble des médecins généralistes de la région,
voire du département. La sélection s'est finalement basée sur la liste des médecins généralistes du
département 54 disponible pour le grand public sur le site Ameli.fr, de I'Assurance Maladie. Ces données
n'ont pas pu étre comparées a d'autres, I'exhaustivité est donc relative. Le probleme s'est porté ensuite sur
la disponibilité des adresses mail des médecins généralistes. Le format numérique d'un questionnaire
présente plusieurs avantages, non négligeables. Il incite les personnes interrogées a répondre plus

facilement. Il permet un envoi et un retour rapides, et surtout a moindre co(t. Enfin, il permet de gagner du
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temps sur la saisie des données pour |'analyse statistique.

En passant par la voie postale traditionnelle et le format papier, le taux de réponse était de 20 %. Dans les
études similaires menées dans d'autres départements, le taux de participation était bien plus élevé. Il avait
atteint 35 % dans les Bouches-du-Rhone, 33 % dans le département du Nord, 31 % en llle-et-Vilaine, et 29 %
en Franche-Comté. (51,52,54,55) Différents facteurs peuvent contribuer a ce manque de participation. Il n'y
a pas eu de relance papier, ni téléphonique, afin de conserver I'anonymat. Les MG interrogés sont trés
souvent sollicités par des questionnaires portant sur leurs pratiques. lls peuvent manquer de temps, ou
avoir déja de nombreuses taches administratives a accomplir. lls peuvent avoir peur d'un jugement porté
sur leurs pratiques, malgré I'anonymat. Surtout, ils peuvent ne pas se sentir concernés, ce diagnostic étant
pour eux exceptionnel. Le questionnaire, malgré tous nos soins, a pu étre un peu long ou complexe. Une
confusion pouvait se faire entre les différents termes utilisés pour "évoquer", "suspecter" ou "confirmer" le
diagnostic, ou pour ce qui était désigné par "bilan biologique", incluant ou non les glycémies capillaires et

les bandelettes urinaires.

Il'y a donc un biais de sélection envisageable. Les 20 % de MG ayant répondu pourraient correspondre aux
seuls médecins qui se sentent concernés, ou plus a l'aise sur ce sujet. Deux d'entre eux, seulement, ont
évalué a 0/10 leur role dans le diagnostic du DT1. Il peut y avoir une surreprésentation des MG ayant déja

fait ce diagnostic.

A cause de ce faible taux de participation, I'échantillon est de petite taille, et I'étude souffre d'un manque
de puissance. Mais la encore, son intérét réside dans le fait qu'elle s'ancre dans un travail mené a |'échelle

nationale, encore en cours d'analyse.

Malgré tout, il est temps que les MG s'intéressent aussi au diabéte de I'enfant et de I'adolescent, qu'ils vont
voir de plus en plus en consultation puisque sa prévalence ne cesse d'augmenter. C'est la morbidité et la
mortalité liées a I'acidocétose inaugurale qui sont en jeu, et pourraient étre évitées, mais aussi la qualité de
la relation médecin-malade dans son ensemble, qui repose essentiellement sur la confiance que les parents

placent en leur médecin dit "de famille".

Concernant le relancement de la campagne de prévention

Concrétement, le plan d'action a été restreint. Seules les fiches d'aide au diagnostic ont été redistribuées,
acompagnées des réponses au questionnaire, et du numéro d'astreinte pour toute question concernant le

diabete de I'enfant. Le format papier n'incite pas a conserver |'information. Nous avons été confrontés aux
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mémes limites pour le recensement des MG que pour I'envoi du questionnaire. Les remplagants n'ont pas

été inclus. Il n'y a pas eu de voie d'affichage.

Il était difficile, cette année, de produire quoi que ce soit lors de la JMD, qui s'est déroulée le lendemain des
attentats de Paris. La communication du Dr S. JELLIMANN n'a pas été diffusée dans le Bulletin de I'Ordre,

comme prévu initialement avec le CDOM 54.

Enfin, l'information des familles ne faisait pas I'objet de cette thése, mais aurait peut-étre un impact

important, le lien étant si fort entre 'acidocétose au diagnostic et le fait que la famille soit a l'initiative de

I'hospitalisation.
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5. CONCLUSION

En France, les médecins traitants sont en premiére ligne pour le diagnostic de diabéete de type 1. Ce sont les
généralistes qui suivent majoritairement les enfants, parfois conjointement avec un pédiatre. Pourtant, ce
diagnostic les concerne de facon exceptionnelle. Cette campagne nationale d'information et de prévention
de l'acidocétose au diagnostic du DT1 était donc primordiale. Evaluer son efficacité, apres quelques années,

permet de refaire un état des lieux et de cibler les stratégies de communication.

La campagne de prévention de I'AJD a eu trés peu d'impact sur les médecins généralistes de Meurthe-et-
Moselle. L'acidocétose a toujours une fréquence trop élevée, surtout pour sa forme sévere, dont la
fréquence est supérieure a la moyenne nationale. Cependant, une majorité de ces enfants arrivant en
acidocétose séveére, arrive a I'hopital a l'initiative de la famille. La campagne de prévention doit donc étre
poursuivie aupres des médecins généralistes, mais aussi aupres des familles, et de tout professionnel de

I'enfance.

Dans les deux parties de cette étude, il ressort que la bandelette urinaire est toujours trés peu utilisée. Elle
est pourtant non invasive, son résultat est immédiat, et son prix est abordable. Elle est particulierement
simple a réaliser dans ce contexte de polyurie, et permet d'orienter immédiatement le médecin dans sa
démarche diagnostique et thérapeutique. En effet, penser a ce diagnostic devant une polyuro-polydipsie ou
une énurésie permet de faire une bandelette urinaire. La glycosurie, associée a ces signes cliniques, est
alors suffisante pour suspecter le diagnostic, et adresser le patient directement a un SAU pédiatrique.
L'équipe hospitaliere se chargera de confirmer le diagnostic, de déterminer le statut autoimmun, et de

débuter le traitement.

Ces résultats semblent étre globalement similaires a ceux des études menées auprés des médecins
généralistes d'autres départements, depuis le lancement de la campagne de prévention. Mais la fréquence
de l'acidocétose est peu étudiée parallelement. Une prochaine publication de I'AJD devrait permettre de
regrouper l'ensemble des données collectées a |'échelle nationale et d'établir une nouvelle stratégie

d'information.

A notre échelle, il sera intéressant de poursuivre le recueil de données et d'évaluer régulierement le taux
d'acidocétose des patients meurthe-et-mosellans, puisque la diffusion de la plaquette d'informations a,
cette fois, touché I'ensemble des MG du département. Cependant, la baisse du taux d'acidocétose ne peut
reposer uniquement sur les MG. Les familles doivent également étre une cible prioritaire des actions de

prévention.
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SYNTHESE & PERSPECTIVES

La campagne de prévention menée par I'AJD a peu atteint les MG, qui, par ailleurs, se sentent peu
concernés par le diagnostic de cette maladie, et toutes ses complications possiblement évitables. D'autres
pistes sont donc a envisager pour poursuivre cet objectif de réduction du taux d'acidocétose diabétique
inaugurale. Il faut impérativement élargir le public ciblé par la campagne de prévention, réfléchir au
contenu des messages a délivrer, et sous quel format. Le personnel des SAU pédiatriques devrait également
étre sensibilisé a ce diagnostic, pour ne plus se faire avoir par les glycémies a jeun qui se maintiennent.
Enfin, le fait de suivre des protocoles consensualisés pour la prise en charge de |'acidocétose permettrait,

aussi, d'en diminuer ses complications.

REPONSES ATTENDUES AU QUESTIONNAIRE

Les réponses attendues au questionnaire sont rappelées en Annexe 12 . Quelques remarques

supplémentaires peuvent étre apportées.

Les deux symptomes révélateurs sur lesquels la campagne italienne était ciblée, que sont le syndrome
polyuro-polydipsique et I'énurésie, sont bien ceux sur lesquels I'attention doit étre portée en priorité pour
éviter les retards au diagnostic. Les troubles digestifs, respiratoires, et de la conscience doivent également

étre connus, et reconnus, mais comme signes d'urgence et de gravité.

L'obésité ne doit en aucun cas faire écarter le diagnostic de DT1. Elle peut accélérer son apparition, du fait
de l'insulinorésistance, qui précipite l'insulinopénie. On pense au DT2 s'il y a un antécédent familial du
premier degré, ou si la maladie se déclare au moment de |'adolescence. Les formes sont souvent plus

séveres que chez 'adulte, et nécessitent de l'insuline beaucoup plus rapidement.

La BU positive pour la glycosurie et la cétonurie, ou la glycémie avec cétonémie capillaire positive sont des
outils d'orientation diagnostique simples et sensibles. Si la glycémie est élevée, attendre un autre jour
spécifiqguement pour confirmer I'hyperglycémie, n'est pas nécessaire. (2) Si la cétonurie ou la cétonémie
sont positives, le traitement est une urgence. L'enfant devrait étre pris en charge le jour méme, pour éviter
le développement d'une acidocétose. (2) Il devrait étre hospitalisé dans un service ayant une équipe

entrainée et expérimentée dans la prise en charge de l'acidocétose chez I'enfant et I'adolescent, avec un
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protocole écrit de prise en charge de l'acidocétose, et I'acces a un laboratoire pour des mesures fréquentes

et rapides des parametres biologiques. (13)

Pour un diabéte d'évolution rapide comme cela peut étre le cas pour certains enfants, I'HbA1C peut ne pas
étre significativement élevée, en dépit de la présence des symptomes habituels du diabéte et ne peut donc

pas étre un outil de diagnostic. (2)

ILLUSTRATION DU RETARD DIAGNOSTIQUE LIE A LA REALISATION D'UNE GLYCEMIE A JEUN

77 % des MG ayant répondu a cette enquéte pensent qu'ils doivent prescrire un bilan biologique au
laboratoire avant toute prise en charge, 76 % savent qu'une glycémie casuelle supérieure a 2 g/L permet de
confirmer le diagnostic, mais la moitié attend le lendemain pour réaliser un bilan a jeun. Attendre le
lendemain est une source de retard pour la prise en charge, mais surtout, c'est une source d'erreur
relativement fréquente, la glycémie a jeun étant maintenue a la normale assez longtemps chez les enfants

les plus jeunes. C'est le cas de ces deux enfants, accueillis au CHU de Nancy, et victimes de cette confusion.

Lucie

Lucie, née le 9 juin 2006, n'a pas d'antécédent personnel ni familial notable. Elle est issue d'une fratrie de
trois enfants, tous en bonne santé. Son développement psychomoteur est sans particularité. Fin décembre
2009, survient brutalement une polydipsie évaluée a 2,5 L par jour, associée a une polyurie imposant une
miction toutes les 30 minutes. Elle consulte son médecin traitant le 31 décembre. |l fait réaliser un ECBU,
mettant en évidence une glycosurie, et I'adresse au SAU de I'Hé6pital d'enfants le 2 janvier 2010, a jeun,
pour suspicion de diabete. La glycémie veineuse, réalisée a jeun par le personnel hospitalier, est normale, a
0,94 g/L. Une bandelette urinaire retrouve une acétonurie a 0,15 g/L, sans glycosurie. Le diagnostic de
diabete est écarté, et I'enfant rentre a domicile. Le 7 janvier, devant la persistance du syndrome polyuro-
polydipsique, le médecin traitant appelle I'h6pital pour convenir d'une hospitalisation et poursuivre le bilan
diagnostique. Lucie est hospitalisée dans la journée. Elle présente des vomissements depuis le matin-
méme. A I'admission, Lucie est fatiguée, mais ne se plaint de rien. L'examen neurologique est strictement
normal. Elle est a peine déshydratée. La BU est franchement positive pour la cétonurie et la glycosurie. La
glycémie veineuse est a 3,5 g/L, la cétonémie a 3,6 mmol/L. Le pH est heureusement conservé, a 7,42.
L'HbAlc est a 8,7 %. Lucie est prise en charge immédiatement, sans décompensation acidocétosique. Une
pompe a insuline sous-cutanée lui est posée, et I'éducation thérapeutique est débutée. La positivité des

anticorps anti-ilots confirme le diagnostic de diabéte de type 1, autoimmun.
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Diba

Diba, née le 4 juin 2011, n'a pas d'antécédent personnel. Son pére est atteint de drépanocytose. Ses parents
sont tous deux d'origine sénégalaise, Diba est la troisieme enfant du couple. A la fin du mois d'aolt 2013,
elle souffre d'une infection urinaire a Escherichia coli, traitée par Amoxicilline pendant 8 jours. Elle est trés
fatiguée, et ses parents notent une discréte anorexie au décours de cette infection, avec perte de poids de
1,3 kg. Elle boit beaucoup. Elle consulte donc son médecin traitant, le 5 octobre 2013. Le diagnostic de

diabéte est évoqué. Un bilan sanguin est prescrit, et réalisé le lendemain matin a jeun. La glycémie veineuse

ajeun est normale, a 0,97 g/L. Le 11 octobre, devant la persistance de I'altération de I'état général, elle est
adressée au SAU pédiatrique pour poursuite du bilan diagnostique. A son arrivée en fin de matinée, alors
que Diba a pris un petit déjeuner, la glycémie veineuse est a 3.94 g/L. La cétonémie est positive. Le pH est

globalement conservé, a 7,36. L'HbA1C est a 14,3 %.

Les exemples d'errance diagnostique sont nombreux. Nous avons cité plus haut I'exemple de ce laboratoire
d'analyses qui a refusé de faire une glycémie veineuse puisque I'enfant n'était pas a jeun. Le pédiatre a
heureusement fait une bandelette urinaire, et immédiatement adressé I'enfant au SAU pédiatrique. Un
autre exemple est celui de cet enfant pris en charge par un kinésithérapeute pour énurésie primaire, diurne
et nocturne. C'est le rééducateur lui-méme qui prend conscience du syndrome polyuro-polydipsique et lui
fait consulter son médecin traitant. Tous ces exemples incitent a élargir les cibles de la campagne de
prévention et d'information a bien d'autres personnes que les médecins généralistes. Les familles, mais
également toute personne travaillant avec des enfants et des adolescents devraient étre informées des
symptomes qui doivent amener a consulter : personnel des creches, de I'accueil périscolaire, assistantes

maternelles, professeurs, éducateurs, animateurs de centres de loisirs, etc.

ANALYSE DES CRITERES D'EFFICACITE D'UNE CAMPAGNE DE PREVENTION

Plusieurs points attirent I'attention, dans toutes les études menées apres différentes campagnes de
prévention. Les outils de la campagne de Parme, en particulier, ont beaucoup été étudiés et ont inspiré
d'autres pays. (46,72) Plusieurs questions méritent d'étre posées avant d'élaborer des stratégies
d'information plus pertinentes. L'expérience lancée par I'AJD a, elle aussi, montré une certaine efficacité, en

dépit des insuffisances et des imperfections de l'information. (24)
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Quel est I'objectif de cette campagne de prévention ?

Avant toute chose, I'idée semble étre de se fixer un objectif a atteindre, réaliste. Les exemples de la
littérature médicale nous indiquent clairement que la baisse du taux d'acidocétose est tout a fait possible,
de facon significative. (46,49) Mais la province de Parme, en ltalie, faisait partie des régions ou le taux
d'acidocétose avant la campagne était particulierement élevé. Il est sGrement plus simple de mener un
débat et une campagne de prévention avec un constat de départ plus alarmiste que partout ailleurs.
D'autres pays, comme ['Autriche, en reprenant les outils de cette campagne, n'ont pas pu étre aussi
efficaces. Ce n'est pas le cas en Australie, ou le taux d'acidocétose avant la campagne était déja moins élevé

qu'en France, avant la campagne de I'AJD, et a pourtant baissé de 63 %.

Combien de temps mener cette campagne de prévention ?

La durée des actions menées dans le cadre de la campagne semble ensuite étre un facteur important pour
son succes. Elle n'a duré qu'une seule année en Autriche, huit en Italie. Le niveau d'alerte et de prévention
est resté aussi élevé pendant les huit années de campagne. Le bénéfice peut se voir encore plusieurs
années apreés. Une nouvelle étude réalisée 10 ans aprés la fin de la campagne constatait un
"essoufflement"”, mais trouvait toujours un taux d'acidocétose plus faible que dans les provinces voisines.
(46) L'essoufflement de la campagne est un point important. Il faut trouver le moyen de maintenir un haut
niveau d'information et de sensibilisation dans la durée. Il est peut-étre possible aussi de diffuser

I'information de facon réguliére, pour faire de temps en temps une "piqlre de rappel” a toutes les

personnes cibles.

Quelles seront les modalités d'évaluation de cette campagne ?

L'évaluation réguliere de I'efficacité des différentes actions menées permettrait de ne pas dépenser de
temps ni d'énergie dans des actions inutiles. Il s'agit évidemment de composer avec un budget alloué a la
campagne. La mise en place de I'Observatoire national, en France, un an avant le lancement de la campagne
de I'AJD, est une bonne fagon d'assurer un recueil de données prospectif. Comparer ces données a celles
issues des enquétes menées aupres de différents MG permettra certainement d'évaluer l'impact des

différentes actions ciblant les MG.

Quelles peuvent étre les modalités de diffusion de cette campagne ?

Il faut donc trés sérieusement s'interroger sur les modalités de diffusion des informations, pour qu'elles
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atteignent le plus grand nombre, le plus facilement possible. Cet exercice est particulierement difficile pour
les médecins généralistes. lls choisissent leurs propres sources d'information, que ce soit en terme
d'abonnements a des revues spécialisées, ou pour le choix de différents congrés, ou des sujets de FMC. Le
DT1 est un sujet exceptionnel pour eux en pratique quotidienne. En moyenne, un médecin libéral ne fait ce
diagnostic qu'une seule fois dans toute sa carriére. Ce n'est donc pas leur principale préoccupation, et ne
fait pas I'objet de leurs séances de FMC. En ltalie, a I'inverse, les soins primaires sont exclusivement délivrés
par des pédiatres jusqu'a I'dge de 14 ans. Cela permet de mieux cibler la campagne de prévention, et d'avoir
des médecins statistiquement un peu plus expérimentés dans le diagnostic du DT1 ou de son suivi. Le

support informatique, enfin, est un outil puissant et potentiellement efficace.

Quelle est I'information a diffuser ?

Plusieurs informations sont importantes, concernant le diagnostic de DT1. Mais plus le contenu des outils
est clair, précis, et succint, plus il sera facile a intégrer. Le message doit étre fiable, utile, et facile a

comprendre.

Sur quel territoire la campagne sera-t-elle diffusée ?

Il s'agit d'obtenir une délimitation dans I'espace. L'échelle de la campagne peut en soi, étre un critere
d'efficacité. L'organisation est plus facile sur un territoire plus restreint, pour I'affichage dans les cabinets et
les écoles par exemple, mais I'enjeu est moins facilement évaluable. L'incidence du DT1, et la fréquence de
I'acidocétose inaugurale ne sont quand méme pas courants. L'efficacité d'une campagne de prévention
nécessite des échantillons de population relativement volumineux si une différence conséquente et
statistique est espérée. L'intérét d'un petit territoire, en revanche, réside dans le fait que I'animation de Ia
campagne est plus adaptée a ses cibles. Elle est portée par des associations de familles, qui se sentent
directement concernées, pas seulement par des médecins hospitaliers. C'était le cas en Italie et en
Australie, pas en Autriche. En France, I'AJD méne la campagne a I'échelle nationale, mais travaille en
collaboration avec de nombreux centres hospitaliers, et de nombreuses assocations locales, qui, sur place,
relaient les messages clés de la campagne. C'est ce que nous avons tenté de faire en Meurthe-et-Moselle.
L'expérience de Franche-Comté montre que des actions plus ciblées, mettant en oeuvre des moyens limités,

pouvaient avoir un impact marqué sur la fréquence de l'acidocétose. (22,51)

Sur quels acteurs la campagne peut-elle s'appuyer ?

L'implication de toutes sortes d'acteurs est indispensable, pour toucher le plus large public possible : les
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associations de parents, les équipes des services de pédiatrie, les médecins scolaires ou des services de

santé publique.

ETAT DES LIEUX EN MEURTHE-ET-MOSELLE DEPUIS JUILLET 2015

Il convient maintenant de poursuivre le recueil prospectif de données, dans le cadre de I'observatoire
national de I'AJD, et pour évaluer, localement, I'impact de nos modestes actions pour le maintien du niveau
d'information. Actuellement, 33 enfants ont été admis au CHU de Nancy depuis juin 2015. 19 résidaient en
Meurthe-et-Moselle. Parmi eux, 11 sont arrivés en acidocétose, dont 7 en acidocétose sévére. Le taux
d'acidocétose est malheureusement de 58 %, avec 37 % de formes sévéres. Il n'a pas été aussi élevé en

Meurthe-et-Moselle depuis la campagne de I'AID.

Tous les médecins généralistes meurthe-et-mosellans avaient pourtant recu une fiche d'aide au diagnostic,
en méme temps que les réponses au questionnaire. lls n'y ont peut-étre pas été suffisamment attentifs. En
effet, malgré la diffusion d'un numéro de téléphone d'astreinte pour toute question concernant le DT1, les
médecins d'astreinte ne rapportent pas plus d'appels de la part des médecins généralistes. Ce principe avait
pourtant été treés efficace a Parme, et pour le CHU de Nancy, il fonctionne trées bien dans le service de
maladies infectieuses, ol un numéro d'astreinte, de jour comme de nuit, permet aux médecins traitants et
autres médecins hospitaliers de communiquer avec une personne référente. La question du format, papier

ou numérique, et de son impact sur les personnes cibles, mérite d'étre étudiée.

Le bulletin de I'Ordre des médecins 54 n'a pas non plus diffusé l'information prévue, en novembre 2015, ni
dans les numéros suivants. De facon plus générale, la Journée Mondiale du Diabete a été fortement
impactée, cette année, par la survenue des attentats de Paris. Enfin, l'intervention du Dr S. JELLIMANN, lors
de la Semaine Médicale de Lorraine, n'a rassemblé qu'une trentaine de médecins généralistes alors qu'ils
sont prés d'un millier a exercer en Meurthe-et-Moselle. L'effort est a poursuivre, en se rapprochant

éventuellement des associations de familles.

AUTRES MESURES DE PREVENTION

Lors de la prise en charge d'une acidocétose diabétique inaugurale, il existe différents facteurs qui

permettent d'éviter I'apparition d'un oedéme cérébral ou d'une complication métabolique. Il faut donc agir,
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d'une part sur la prévention de I'acidocétose aupres des médecins généralistes, mais peut-étre aussi sur la
prise en charge de l'acidocétose, auprés des SAU pédiatriques par exemple. Suivre les protocoles de
réanimation, tels que celui recommandé par I'ISPAD, peut contribuer a limiter la fréquence et la sévérité de

I'oedéme cérébral aigu. (5)

Une étude menée a Bordeaux, pour un travail de thése, recensait les nouveaux cas de diabete, de 2004 a
20009. 31,3 % des enfants se présentaient avec une acidocétose inaugurale. L'étude s'est surtout concentrée
sur les modalités de prise en charge. Elle mettait en évidence une importante hétérogénéité des pratiques,
malgré la mise a disposition de protocoles validés. La décroissance trop rapide de I'hyperglycémie, ou
I'hypophosphorémie, qui survenaient dans la moitié des cas, sont sources de morbidité et de mortalité, et

sont pourtant évitables. (73)

D'autres auteurs suggerent que I'amélioration de |'accés aux soins des plus démunis permettrait également
de baisser le taux d'acidocétose au diagnostic. Cette variable n'a pas été étudiée dans notre étude, mais

mériterait d'étre explorée également. (64)

PISTES DIAGNOST IQUES

Une étude américaine assez récente indiquait que le dépistage génétique combiné a une surveillance de
['autoimmunité des cellules béta des il6ts pancréatiques permettrait d'avoir des formes moins sévéeres de
présentation de la maladie. En effet, la maladie est habituellement prédécée d'une période de prédiabete,
infra clinique qui dure des mois, voire des années. Ce prédiabéete peut souvent étre détecté par la présence
d'auto anticorps anti il6ts, anti GAD, anti insuline, ou anti IA2, fortement prédictive d'un DT1 chez I'enfant,
avec ou sans antécédent du ler degré. Ce dépistage n'est pas recommandé en dehors des études, car il n'y
a aujourd'hui aucun moyen thérapeutique pour ralentir la progression ou prévenir le développement de la
maladie. Le projet DAISY (Diabetes Autoimmunity Study in the Young) est une étude prospective. Elle assure
le suivi d'enfants issus de 2 cohortes : une d'enfants agés de moins de 4 ans issus de familles ou un parent
au ler degré est atteint de DT1, et une ou les enfants présentent un génotype HLA-DR, DQ connu pour étre
associé au DT1. Ces enfants étaient suivis régulierement, avec des prises de sang pour vérifier le statut des
auto anticorps. S'ils étaient positifs, les familles étaient informées et préparées aux symptomes de
I'hyperglycémie. Ainsi, il y a eu moins d'hospitalisations au diagnostic, méme en ayant ajusté ce résultat a la
variable "antécédent famiial". L'HbA1C était plus basse, de fagon significative. Et les doses d'insuline étaient
plus faibles jusqu'a un an apres le diagnostic. (74) D'autres auteurs ont montré que la participation a I'étude

TEDDY, qui étudie les facteurs environnementaux, la susceptibilité génétique, et I'apparition de
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I'autoimmunité, a réduit considérablement le risque d'acidocétose chez les enfants devenus diabétiques
lors du suivi. Ainsi, l'objectif de réduction de l'acidocétose peut étre atteint par le biais d'études
longitudinales pourtant centrées sur la physiopathologie. (75) Cette modalité de dépistage semble pourtant
peu exploitable et compliquée a mettre en place, quand on sait que la glycémie capillaire et la BU sont
facilement accessibles, peu colteuses, et qu'il suffit d'y penser. (76) De plus, un débat revient souvent dans
la société, concernant le dépistage d'une maladie qui ne peut étre évitée, et dont on ne sait pas quand est-
ce qu'elle se déclarera ni si elle se déclarera. Il est déja bien compliqué d'y répondre pour un adulte, ¢a I'est

d'autant plus pour des enfants.

ROLE DU MEDECIN GENERALISTE DANS LA PRISE EN CHARGE DU DIABETE DE TYPE 1

Peut-étre faudra-t-il s'intéresser un peu plus, par la suite, a la prise en charge globale des enfants et
adolescents ayant un DT1 par les MG, pas seulement a la prise en charge diagnostique. En effet, la
prévalence du DT1 ne cesse d'augmenter, et les pédiatres hospitaliers ont des plannings de consultations
souvent bien chargés. Il parait inévitable que de plus en plus de patients, ou leurs parents, se tournent vers
le médecin généraliste, surtout si le diagnostic a été fait par ce dernier dans des conditions satisfaisantes et
que la confiance est toujours d'actualité. La proximité du MG aidant, la prise en charge serait ainsi bien plus
globale, et pourrait étre de meilleure qualité. Les parents seraient rassurés de savoir qu'ils peuvent aussi
voir avec le MG les questions "diabete". La transition de I'hopital d'enfants au diabétologue adulte serait
ainsi largement accompagnée par le médecin traitant. L'étude Entred-Enfant, en 2007, notait que 7 %

seulement des enfants étaient suivis uniquement par un MG. 82 % |'étaient par un médecin hospitalier. (77)

Une thése de 2014, réalisée a Bordeaux, aborde ce sujet en interrogeant les médecins traitants de tous les
enfants suivis a I'Hopital d'enfants de Bordeaux. Plus de la moitié seraient demandeurs de formations
complémentaires pour assurer ce suivi ou de supports techniques pour les aider dans la prise en charge, et
méme 75 % seraient préts a faire de I'éducation thérapeutique s'ils avaient des supports écrits. lls étaient
guand méme déja 50 a 70 % a modifier les doses d'insuline et donner des conseils. (78) Nous pouvons
rappeler, dés lors, la mise a disposition des différentes publications de I'AJD concernant le diabéete de

I'enfant.

C'est aussi I'objet d'une autre these, celle du Dr C. INACIO, en 2015. Elle méne des entretiens semi-dirigés

aupres de patients ayant un DT1 et de leurs parents. L'implication du MG semble plus largement souhaitée,

dans le lien avec l'intégration scolaire, ou pour I'accompagnement de I'entourage. Mais elle note aussi une
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certaine appréhension des parents, quant au manque de compétences dans le domaine de diabétologie
pédiatrique. (53) Il y a donc un place importante a prendre pour les médecins généralistes, des preuves a
faire, mais aussi une réflexion a mener pour accompagner les médecins généralistes eux-mémes dans ce

role et leur transmettre les moyens de le faire correctement.

CONCLUSION

Le décés d'un seul enfant, au moment du diagnostic de DT1 parait aujourd'hui inconcevable, quand on sait
que c'est évitable grace a des outils simplissimes comme la bandelette urinaire et la glycémie capillaire. De
la méme fagon que le médecin doit penser a une méningite devant un purpura fulminans et avoir un
antibiotique approprié a sa disposition, il doit penser au diabéte de type 1 devant un syndrome polyuro-
polydipsique et pouvoir ne faire qu'une bandelette urinaire avant d'orienter l'enfant vers un SAU

pédiatrique.
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Annexe 1 Classification étiologique des diabetes

Type 1

Destruction de la cellule béta, aboutissant généralement a un déficit complet en insuline

A Autoimmune

B Idiopathique

Type 2

Insulinorésistance avec déficit relatif en insuline, ou défaut de secrétion avec ou sans insulinorésistance.

Autres types spécifiques

A Défaut génétique de la fonction de la cellule béta E Diabéte induit par les médicaments ou les

1. Chromosome 12, HNF-1A (MODY 3)
2. Chromosome 7, GCK (MODY 2)

3. Chromosome 20, HNF-4B (MODY 1)
4. Autres formes rares de MODY, dont :
Chromosome 13, IPF-1 (MODY 4)
Chromosome 17, HNF-1B (MODY 5)
Chromosome 2, NEUROD1 (MODY 6)
Chromosome 2, KLF11 (MODY 7)
Chromosome 9, CEL (MODY 8)
Chromosome 7, PAX4 (MODY 9)
5.Diabéte néonatal transitoire

6. Diabete néonatal permanent

7. Mutation de I'ADN mitochondrial
8. Autres

B Défauts génétiques de I'action de l'insuline
1. Résistance a l'insuline de type A

2. Leprechaunisme

3. Syndrome de Rabson Mendenhall

4. Diabéte lipoatrophique

5. Autres

C Maladies du pancréas exocrine
1. Pancréatite

2. Traumatisme et pancréatectomie
3. Néoplasie

4. Fibrose kystique (mucoviscidose)
5. Hémochromatose

6. Pancréatopathie fibro calculeuse
7. Autres

D Endocrinopathies

1. Acromégalie

2. Syndrome de Cushing
3. Glucagonome

4. Phéochromocytome
5. Hyperthyroidie

6. Somatostatinome

7. Aldostéronome

8. Autres

produits chimiques

1. Vacor (rodenticide)

. Pentamidine

. Acide nicotinique

. Glucocorticoides

. Hormones thyroidiennes
. Diazoxide

. Agoniste béta adrénergique
. Thiazine

. Dilantin

10. Alpha interferon

11. Autres

O O ~NOULL A WN

F Infections

1. Rubéole congénitale
2. Cytomégalovirus

3. Entérovirus

4. Autres

G Formes inhabituelles de diabéte d'origine
immunitaire

1. Syndrome de "Stiff-man"

2. Anticorps anti récepteurs de l'insuline

3. Polyendocrinopathies autoimmunes APS | et I
4. |PEX

5. Autres

H Autres syndromes génétiques parfois associés
au diabéte

. Trisomie 21 (syndrome de Down)

. Syndrome de Klinefelter

. Syndrome de Turner

. Syndrome de Wolfram

. Ataxie de Friedreich

. Chorée de Huntington

. Syndrome de Laurence-Moon-Bield
. Dystrophie myotonique

. Porphyrie

10. Syndrome de Prader-Willi

OO NOOULL DS WN K

Diabéte gestationnel

102



Annexe 2 Fiche de recueil de données utilisée pour I'observatoire national de I'AJD

CAMPAGNE DE PREVENTION

-I@_FJ DE 'ACIDOCETOSE Id CENTRE:
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Annexe 4 Campagne autrichienne : affiches d'information pour la prévention de I'acidocétose

HAT IHR KIND HAUFIG

DURST,

IST IHR KIND OFT

MUDE,

HAT ES WIEDER EIN NASSES

BEIT ?

Dasn sprechen Sie nodh bewte mit thier frzva Threm &ratl
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ww ok i
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- o h T el i TR
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DU FONNTEST DIABETES IMBEN.
o i

Caenechlich Doabdres Grisluhalr
ke e b

.= ﬁz b =—— oD

B " ol T kEmO

A Affiche destinée aux adultes. Traduction : Si votre enfant a souvent soif, s'il est souvent fatigué, et

recommence a faire pipi au lit, contactez votre médecin généraliste dés aujourd'hui. Les enfants peuvent

étre atteints de diabéte. Tanslation : If your child is often thirsty or tired and starts to wet the bed again,

then contact your general practitioner today. Children can have diabetes.

B Affiche destinée aux enfants. Traduction : Est-ce que tu vis ceci ? J'ai déja bu 12 verres d'eau, aujourd'hui.

Je suis si fatiguée. Je ne parviens pas a lire du fond de la classe, a I'école. J'ai été 10 fois aux toilettes,

aujourd'hui. Parles-en a ton médecin, ¢a pourrait étre un diabéte. Translation : Is this your experience? | had

12 glasses of water already today. | am so tired. | can't read from the back of the classroom. | have been to

the toilet 10 times today. Speak to your doctor, it could be diabetes.) displayed at schools, kindergartens,

medical offices, and pharmacies throughout Austria in autumn 2009 describing early hyperglycemic

symptoms and encouraging one to contact a medical doctor.
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Annexe 5 Campagne de I'AJD, novembre 2010 : affiche placée dans les écoles et autres collectivités

ATTENTION URGENCE !

Un enfant boit plus que d’habitude,
Il va souvent aux foilettes...

La famille

doit consulter
un médecin
dés aujourd’hui.

®
ﬂ\ AIDE AUX Pour en savoir plus, consultez le site

# JEUNES www.ajd-diabete.fr
DIRBETIQUES
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Annexe 6 Campagne de I'AJD, novembre 2010 : affiche destinée aux parents

ATTENTION URGENCE

Votre enfant boit et urine
plus que d'habitude,
il o recommencé a faire pipi au lit.

Consultez
un médecin
dés aujourd’hui.

@
ﬂ \ BIDE AUX Pour en savoir plus, consultez le site 5? l.[i:l:.,@
~ JDI[:QUQEETEiQUES www.ajd-diabete.fr
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Annexe 7 Campagne de I'AJD, novembre 2010 : affiche destinée aux adolescent

ATTENTION URGENCE

Tu bois beaucoup et tu urines
plus que d'habitude.

Consulte un médecin
dées aujourd’hui.

ﬂ\ AIDE AUX Pour en savoir plus, consultez le site
JEUNES : :
~ DIRBETIQUES www.ajd-diabete.fr




Annexe 8 Campagne de I'AJD, novembre 2010 : fiche diagnostique destinée aux professionnels (recto)

ATTENTION URGENCE

Votre enfant boit et urine
plus que d'habitude,
il a recommencé a faire pipi au lit.

Consultez
un médecin
dés aujourd’hui.

@ L’acidocétose est une complication grave
du diabete.

Au moment du diagnostic de diabéte de type 1, les
enfants et les adolescents présentent une acidocétose
dans plus de 40 % des cas, associée a un comadans pres

de 15 % des cas, et de plusieurs décés chaque année*.

@ Plus le début du traitement du diabéte
est retardé, plus le risque d’acidocétose est
éleve.

L’évolution vers |’acidocétose est d'autant plus
rapide que |'enfant est plus jeune.

26% des enfants diagnostiqués pour un diabéte
ont moins de 5 ans.

a )

Pour en savoir plus, %
consulter le site AIDE AUX
‘A JEUNES
www.ajd-diabete.fr DIRBETIQUES
.
Four en savoir pius, \
consulter le site Té%%ggx
www.ajd-diabete.fr # Diastriaues
k .

109



Annexe 9 Campagne de I'AJD, novembre 2010 : fiche diagnostique destinée aux professionnels (verso)

FICHE D'AIDE
AU DIAGNOSTIC

448 DIABETE

DETYPE 1

Symptomes de I'hyperglycémie

« Enurésie nocturne chez un enfant
habituellement “propre”.

« Polyurie, polydipsie.

« Fatigue.

« Perte de poids.

« Douleurs abdominales, vomissements (cétose).
« Respiration rapide (acidocétose).

Diagnostic du diabete au cabinet

Glycosurie (+/- cétonurie)
- par bandelette urinaire.
ET/OU Hyperglycémie
- par bandelette sur sang capillaire.

@ Quels que soient les symptémes,
I’enfant est dirigé sans attendre vers
les urgences pédiatriques hospitaliéres
les plus proches.

@ Aucun autre examen biologique n’est
nécessaire.

Critéres du diabéte*

Glycémie 2 1,26 g/l a jeun
ou 2 2 g/l a tout autre moment de la journée

*P. Drouin et al., Diabetes and Metabolism, 1999.

Pour en savaoir plus, \
consulter le site ?IIE?JEnng
WWW. ajd'diabete.fr ~ DIRBETIQUES
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Annexe 10 Communication de I'AJD a I'Ordre National des Médecins

http://www.conseil-national.medecin.fr/print/1042 1/2

Conseil National de I'Ordre des Médecins

Le diagnostic de diabete chez I'enfant et
I'adolescent est une urgence

30/11/2010
Communication de I'AJD (Aide aux Jeunes Diabétiques)

Les enfants aussi peuvent avoir un diabéete, et dans 95 % des cas c’est un diabete de type 1, d’origine auto-
immune, nécessitant un traitement quotidien a vie. Le nombre de jeunes atteints d’un diabéte de type 1 est
en forte augmentation, principalement chez les enfants de moins de 5 ans. Le diagnostic du diabete de type
1 se fonde sur des signes facilement reconnaissables associant une soif intense et des urines fréquentes
('enfant se leve la nuit ou se remet a faire pipi au lit), mais peu connus du grand public et des
professionnels de santé. La recherche de sucre dans le sang ou les urines réalisée par un médecin, si elle est
positive, confirme le diagnostic et doit conduire a une prise en charge hospitaliere immédiate de I'enfant.
Un traitement par des injections d’insuline est inévitable et permettra aux jeunes de vivre comme les
autres, malgré les contraintes du traitement. Un retard au diagnostic de la maladie évolue en un temps tres
court vers I'acidocétose.

Aujourd’hui, en France, 40 % des enfants pour lesquels un diabete est diagnostiqué arrivent a I’hopital en
état d’acidocétose (pH<7,40). Pour 14 % d’entre eux, I'acidocétose est sévere (pH<7,10), causes de plusieurs
cas de déces chaque année. Encore aujourd’hui, I'acidocétose est donc une complication grave et fréquente
du diabéte.

L'association Aide aux Jeunes Diabétiques (AJD) lance une campagne dont l'objectif est de réduire le
nombre de diagnostics tardifs de diabéte, trop souvent causes d’acidocétoses et pouvant entrainer la mort.
Cette campagne ciblera les familles et les professionnels de santé : les familles, pour qu’elles soient
attentives aux premiers signes de révélation du diabéete de I'enfant que sont la soif intense, les urines
abondantes, la reprise du pipi au lit, et qu’elles consultent tres rapidement leur médecin (affiche), les
professionnels de santé, pour qu’ils prennent conscience de I'urgence a diriger les

familles vers les centres pédiatriques (fiche d’aide au diagnostic du diabete de type 1).

Notre campagne a recu le parrainage du ministére de la santé et du ministere de I'éducation nationale, de
I'ordre des médecins, de I'Association Francaise de Pédiatrie Ambulatoire (AFPA), de la Société Francgaise de
Pédiatrie (SFP), de I'Association Francaise de Promotion de la Santé Scolaire et Universitaire (AFPSSU), de la
Mutualité Francaise, des associations de parents d’éléves (FCPE, PEEP, A.P.E.L.), de mairies, ainsi que le
soutien des laboratoires pharmaceutiques impliqués dans le diabete. Ces partenaires seront les relais d’une
diffusion la plus large possible de nos messages. L'association Aide aux Jeunes Diabétiques (AJD) a pour but
d’aider les jeunes a vivre le mieux possible avec le diabete, en apportant I'éducation thérapeutique
nécessaire a la prise en charge du traitement, et en offrant aux soignants des formations spécifiques et des
supports d’éducation.

Pour en savoir plus sur le diabéte de I’enfant et de I'adolescent, consultez le site de I'AJD :
www.diabete-france.net.
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Nancy, le 1er juin 2015

Objet : Prévention de I'acidocétose au diagnostic du diabéte de I'enfant et de I'adolescent,
enquéte auprés des Médecins Généralistes de Meurthe-et-Moselle.

Cheéres Consoeurs, chers Confreres,

L'incidence du diabéte est en augmentation chez I'enfant. Les symptémes initiaux sont discrets, mais leur
reconnaissance permet d'éviter I'évolution vers I'acidocétose, situation d'urgence et de gravité, nécéssitant
parfois une hospitalisation en réanimation. Dans ce sens, I'équipe de diabétologie de I'HOpital d'Enfants
participe a la campagne nationale de prévention de l'acidocétose organisée par I'association Aide aux
Jeunes Diabétiques (AJD).

Interne en Médecine Générale, j'ai la responsabilité, avec le Dr JELLIMANN, diabétologue, d’évaluer I'impact
de cette campagne dans notre département, et d'en assurer une nouvelle diffusion. Ce travail est
également dirigé par le Pr DI PATRIZIO, généraliste enseignant.

Les étapes de cette étude sont les suivantes :

1- Etat des lieux des pratiques, par un questionnaire diffusé aux médecins généralistes, en juin 2015.

2- Nouvelle diffusion de la campagne d’information a I'issue de ce questionnaire.

3- Parallélement, évaluation de I'impact de cette campagne, par un recueil de données sur I'état clinique
des enfants et des adolescents hospitalisés pour la découverte d’un diabéte de type 1, en Meurthe-et-
Moselle, depuis 2010.

Nous vous serions reconnaissants de bien vouloir remplir le questionnaire que nous avons élaboré, en
collaboration avec I'AJD, et de le renvoyer avant le 30 juin 2015 dans I'enveloppe T jointe a ce courrier.

A l'issue de cette enquéte, une fiche d'aide au diagnostic élaborée par I'AJD vous parviendra, avec le
numéro de l'astreinte téléphonique mise en place pour tous les problémes concernant le diabete de

I'enfant en Meurthe-et-Moselle.

Nous vous remercions de votre participation, et restons a votre disposition pour tout renseignement, a
I'adresse suivante : m.meyerbisch@gmail.com.

Trés confraternellement,

Marie MEYER-BISCH Dr S. JELLIMANN Pr P. DI PATRIZIO PrJJ. ROBERT
Interne en Médecine Médecin a I'Hopital Médecin Généraliste Aide aux Jeunes
Générale d'Enfants Diabétiques

)

- |
~J

1

|
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La découverte du diabéte de I'enfant ou de I'adolescent
1/ Parmi vos patients, quel est le pourcentage des moins de 16 ans ?
0<10% 0D10-25% 025-50% 0>50%
2/ Pensez-vous que le diabéte peut se déclarer :
chez I'enfant de moins de 5 ans ? o Oui o Non

chez I'enfant de moins de 2 ans ? o Oui o Non

3/ Avez-vous déja diagnostiqué un diabéte de type 1 chez un enfant ou un adolescent ?
0 Oui o Non

4/ Suivez-vous des enfants ou des adolescents qui ont un diabéte de type 1 ?
0 Oui o Non

5/ Devant quels symptomes évoquez-vous un diabéte de type 1 chez I'enfant et I'adolescent ?

O Perte de poids 0 Déshydratation

O Vomissements o Dyspnée

O Enurésie 0O Antécédents familiaux de diabéte
0 Obésité 0 Douleurs abdominales

O Asthénie O Infections urinaires récidivantes
O Troubles de la vision O Polyuro-polydipsie

6/ Chez l'enfant et l'adolescent, la suspicion de diabéte impose la réalisation d'un bilan biologique en
laboratoire, avant toute prise en charge thérapeutique ?
0O Oui o Non

7/ Si vous prescrivez un bilan sanguin, vous le demandez :
0 A n'importe quel moment de la journée 0O Ajeun

Quand ? O Immédiatement o Le lendemain o Dans la semaine o Dans le mois

8/ Vous confirmez le diagnostic de diabéte chez I'enfant et I'adolescent avec :
0 une glycémie > 1,26 g/L a jeun
o deux glycémies > 1,26 g/L a jeun
0 une glycémie > 1,6 g/L a jeun
O une glycémie entre 1,26 et 1,6 g/L en postprandial
0 une glycémie entre 1,6 et 2 g/L en postprandial
O une glycémie > 2 g/L a n'importe quel moment de la journée, chez I'enfant symptomatique

9/ Chez I'enfant ou I'adolescent symptomatique, le diagnostic de diabéte peut étre évoqué avec une
bandelette urinaire ?

O Oui o Non

10/ Si vous faites une analyse d'urine, quand la demandez-vous ?
O Immédiatement o Le lendemain o Dans la semaine o Dans le mois
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11/ Avec cette analyse d'urine, quels critéres permettent d'affirmer le diagnostic de diabéte de type 1 ?
0 Glycosurie seule o Cétonurie seule O Glycosurie et cétonurie

12/ Disposez-vous dans votre cabinet :
de bandelettes urinaires ? o Oui o Non
d'un lecteur de glycémie ? o Oui o Non

13/ Si vous diagnostiquez un diabéte chez I'enfant ou I'adolescent, ou I'adressez-vous ?
0 Au service d'urgences adultes le plus proche
0 A un service d'urgences pédiatriques
0 En consultation a un pédiatre hospitalier
0 En consultation a un endocrinologue libéral

Quand ? o Immédiatement o Dans les 48h o Dans la semaine o Dans le mois

14/ Lors du diagnostic de diabéte chez I'enfant ou I'adolescent, quelle est selon vous la fréquence de
I'acidocétose ?
0<10% 010-25% 025-50% 0>50%

15/ Pensez-vous que l'acidocétose au diagnostic de diabéte chez |'enfant ou I'adolescent puisse engager le
pronostic vital ?
o Oui o Non

16/ Sur une échelle de 1 3 10, ou situeriez-vous votre role dans le diagnostic du diabéte chez I'enfant ou
I'adolescent ?
Aucun Trés important

m0] ol o2 o3 o4 o5 o6 o7 o8 o9 o110

17/ Avez-vous eu connaissance de la campagne de prévention de I'acidocétose menée par I'AID ?
O Oui o Non

Si oui, par quels moyens ?
O Affiches ou dépliants, diffusés dans divers lieux publics ou cabinets médicaux
O Fiches d'aide au diagnostic, distribuées aux professionnels de santé
0 Spots radio ou télévisés
O Presse médicale ou générale
0 Bulletin d'information du Conseil de I'Ordre des Médecins
0O Délégués médicaux
0 Congrées ou autres séances de FMC
D0 AU e

18/ Quand avez-vous recgu pour la derniére fois des informations sur le diabéte de type 1 ?
o<lan ol-3ans o3-5ans o>5ans

A QUEIIE OCCASION 2 ..o

L'information ci-dessous vous est demandée a titre informatif, comme critére de la population étudiée.
Age ... ans

Merci de votre participation !
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Nancy, le 30 juin 2015

Objet : Prévention de I'acidocétose au diagnostic du diabéte de I'enfant et de I'adolescent,
enquéte aupreés des Médecins Généralistes de Meurthe-et-Moselle.

Chéres Consoeurs, chers Confreres,

Nous vous avons récemment sollicités pour participer a la campagne de prévention de l'acidocétose au
diagnostic du diabéete de I'enfant et de |'adolescent.

Nous vous remercions pour le temps que vous avez consacré a cette étude et vous transmettons les
réponses au questionnaire, ainsi qu'une fiche d'aide au diagnostic du diabéte de type 1 chez I'enfant. Ces

documents soulignent I'urgence qu'il y a a faire ce diagnostic, et I'importance de votre réle.

Si vous étes intéressés par les résultats de cette étude, vous pouvez me contacter par mail a I'adresse
suivante : m.meyerbisch@gmail.com.

Pour toute question concernant le diabéte de I'enfant, vous pouvez contacter un médecin de I'équipe de
diabétologie de I'Hopital d'Enfants, au 07 77 82 04 70.

Trés confraternellement,

Marie MEYER-BISCH Dr S. JELLIMANN Pr P. DI PATRIZIO PrJJ. ROBERT
Interne en Médecine Médecin a I'Hopital Médecin Généraliste Aide aux Jeunes
Générale d'Enfants Diabétiques

|
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T
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La découverte du diabete de I'enfant ou de I'adolescent :
réponses au questionnaire

1/ Parmi vos patients, quel est le pourcentage des moins de 16 ans ?
Les séances consacrées aux enfants représentent en moyenne 13 % de I'ensemble de vos consultations.

2/ Pensez-vous que le diabéte peut se déclarer :

chez I'enfant de moins de 5 ans ? Oui

chez I'enfant de moins de 2 ans ? Oui

Le diabéte de type 1 concerne des enfants de plus en plus jeunes et peut se déclarer des I'dge de 6 mois.
Des diabétes monogéniques existent en période néonatale.

3/ Avez-vous déja diagnostiqué un diabéte de type 1 chez un enfant ou un adolescent ?
Actuellement, un médecin généraliste pose ce diagnostic chez I'enfant ou I'adolescent une ou deux fois
dans sa carriére. Mais l'incidence de cette pathologie est en constante augmentation.

4/ Suivez-vous des enfants ou des adolescents qui ont un diabéte de type 1 ?

Selon les recommandations de la Société Internationale pour le diabéte de I'Enfant et I'Adolescent (ISPAD),
le diabéte de I'enfant et I'adolescent doit étre pris en charge par une équipe hospitaliere multidisciplinaire,
en collaboration avec le médecin traitant. Il est un interlocuteur privilégié pour la famille, comme pour
I'équipe hospitaliére.

5/ Devant quels symptomes évoquez-vous un diabéete de type 1 chez I'enfant et I'adolescent ?

Dans 97 % des cas, il existe une polyuro-polydipsie, avec parfois |'apparition d'une énurésie secondaire.
Asthénie, perte de poids ou stagnation pondérale peuvent s'y associer.

Douleurs abdominales, nausées et vomissements, et polypnée sont des signes d'acidocétose. lls sont
tardifs, et signes d'extréme urgence, comme la déshydratation.

Dans 9 cas sur 10, on ne retrouve pas d'antécédent familial de diabéte de type 1.

6/ Chez I'enfant et I'adolescent, la suspicion de diabéte impose la réalisation d'un bilan biologique en
laboratoire, avant toute prise en charge thérapeutique ?

Non !

Le diagnostic doit étre évoqué a l'aide d'une bandelette urinaire et/ou d'une mesure de glycémie
capillaire, a n'importe quel moment de la journée.

Dans l'immense majorité des cas, quand il y a une polyuro-polydipsie, la mesure a jeun est inutile et retarde
un diagnostic urgent, risquant d'aggraver |'état clinique de I'enfant ou de I'adolescent.

7/ Si vous prescrivez un bilan sanguin, vous le demandez :
Immédiatement apres ou pendant la consultation.

8/ Vous confirmez le diagnostic de diabéte chez I'enfant et I'adolescent avec :
Une glycémie > 2 g/L a n'importe quel moment de la journée, chez I'enfant symptomatique.
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Ce n'est que dans le cas ou I'hyperglycémie est découverte de facon fortuite, et en I'absence de polyuro-
polydipsie, que les critéres de diagnostic établis pour I'adulte peuvent s'appliquer : deux glycémies > 1,26
g/L ajeun, ou une glycémie > 2 g/L a deux heures d'une HGPO.

9/ Chez I'enfant et I'adolescent, le diagnostic de diabete peut étre évoqué avec une simple bandelette
urinaire : Oui, en présence d'une polyuro-polydipsie, I'existence de glycosurie doit orienter vers un
diagnostic de diabete de type 1.

10/ Si vous faites une analyse d'urine, quand la demandez-vous ? Immédiatement en consultation, les
mesures faites au laboratoire sont du temps perdu pour le diagnostic.

11/ Avec cette analyse d'urine, quels critéres permettent d'affirmer le diagnostic de diabéte de type 1 ?
Glycosurie et/ou cétonurie.

12/ Disposez-vous dans votre cabinet :
De bandelettes urinaires ? D'un lecteur de glycémie ?
Chacun a ces outils a disposition trés facilement.

13/ Si vous diagnostiquez un diabéte chez I'enfant ou I'adolescent, ou I'adressez-vous ?
A un service d'urgences pédiatriques.

A défaut, au service d'urgences adultes le plus proche.

Quand ? Immédiatement.

14/ Lors du diagnostic de diabéte chez I'enfant ou 'adolescent, quelle est selon vous la fréquence de
I'acidocétose ?

En France : 45 %, dont 15 % de formes séveres mettant en jeu le pronostic vital.

En Meurthe-et-Moselle : 30 %, dont 11 % de formes séveéres.

15/ Pensez-vous que |'acidocétose au diagnostic de diabéte chez I'enfant ou 'adolescent puisse engager le
pronostic vital ?

Oui. Plusieurs enfants meurent chaque année en France au moment du diagnostic, trés souvent du fait du
retard au diagnostic.

16/ Sur une échelle de 1 a 10, ou situeriez-vous votre role dans le diagnostic du diabéte chez I'enfant ou
I'adolescent ?
Trés important.

17/ Avez-vous eu connaissance de la campagne de prévention de I'acidocétose menée par I'AID ?
Une étude similaire menée dans d'autres départements montre que 16 % seulement des médecins
généralistes interrogés semblent avoir eu connaissance de cette campagne.

Si oui, par quels moyens ?
La campagne de I'AJD a commencé le 14 novembre 2010, lors de la Journée mondiale du Diabete, et a été

diffusée par conférences de presse, publications professionnelles et médiatiques, télévisions ou radios
médicales, bulletins du Conseil de I'Ordre, etc.

Merci de votre participation !
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Annexe 15 Document d'information destiné a étre diffusé aux médecins généralistes, lors de la Journée
Mondiale du Diabete 2015. Document élaboré conjointement par le Dr S. JELLIMANN et le Dr P. DI PATRIZIO.

Journéee Mondiale du Diabete
14 Novembre 2015

nT TENTI 0 N UH GENC E L'incidence du diabéte de type 1 est en augmentation constante
en pédiatrie et concerne des enfants de plus en plus jeunes.
: ; Depuis 5 ans, des campagnes d’informations sont menées afin
Votre enfont boit et urine de sensibiliser les familles pour qu'elles consultent un médecin
plus que d'habitude, devant des signes cliniques évocateurs de diabéte,
il o recommencé a faire pipi ou lit.

Vous suspectez un diabete de type 1 chez un enfant qui
présente :

C - une pelyuro-pelydipsie
dés aujourd'hui. - une énurésie nocturne secondaire
- une asthénie, un amaigrissement, des douleurs abdominales,
des vomissements, une dyspnee sont eventuellement associes

Vous avez réalisé :

- une bandelette urinaire qui retrouve une glycosurie +- une
cétonurie

" - et/ou une mesure de glycémie capillaire qui montre une

hyperglycémie

Vous pouvez directement adresser l'enfant et sa famille au
h service d'urgences pédiatriques le plus proche,
.| Aucun autre examen complémentaire n'est nécessaire.

Un enfant aussi peut avoir un diabéte
Pour toute information, vous pouvez contacter un médecin de

~ wst e ™ X B I'équipe de diabétologie pédiatrique du CHU de Nancy au
~ DIREETIAUES 1kicke anec leunes " jabiticues - x DT TT 82 04 70.
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RESUME DE LA THESE

Objectif L'objectif était d'étudier I'efficacité de la campagne de prévention de I'acidocétose au diagnostic
du diabéte de type 1 auprés des médecins généralistes du département, et de relayer cette campagne a
I'échelle locale, pour diminuer encore le nombre d'acidocétoses au diagnostic.

Matériel et méthodes L'état clinique, biologique, et le parcours initial des enfants meurthe-et-mosellans
pris en charge au CHU de Nancy de 2011 a 2014 pour la découverte d'un diabete de type 1 ont été recueillis
de facon rétrospective, par consultation des dossiers. Parallelement, 735 médecins généralistes installés en
Meurthe-et-Moselle ont recu un questionnaire portant sur leurs connaissances et leurs pratiques quant au
diagnostic du diabete de I'enfant, suivi des réponses et d'une fiche d'aide au diagnostic, avec le numéro de
téléphone d'astreinte des médecins de I'équipe de diabétologie pédiatrique.

Résultats 74 patients ont été inclus. 27 % sont arrivés en acidocétose (pH<7,30), 12,2 % en acidocétose
sévere (pH<7,10). Parmi eux, aucun enfant n'avait moins de 5 ans. 60 % étaient adressés par un médecin
généraliste, moins de 10 % par un pédiatre, 22 % venaient de leur propre initiative. La moitié avait eu une
glycémie veineuse avant de venir a I'h6pital. Moins de 15 % avaient eu une glycémie capillaire, et 12 % une
bandelette urinaire. 97 % souffraient pourtant de polyuro-polydipsie. Le fait d'avoir un antécédent familial
de diabéete de type 1 était protecteur vis-a-vis de l'acidocétose (p=0,05). Le fait que la famille soit a
I'initiative de I'hospitalisation était un facteur de risque d'acidocétose (p=0,03). 21 % des médecins
interrogés ont répondu au questionnaire. 3,3 % avaient eu connaissance de la campagne de I'AID. 77 %
demandaient une glycémie veineuse en laboratoire avant toute prise en charge, 48 % demandaient méme
une glycémie a jen. Plus de 80 % orientaient I'enfant correctement, mais seulement 65 % le faisaient
immédiatement. Le fait d'avoir déja fait ce diagnostic ou de suivre un enfant atteint de diabéte améliorait
un peu la démarche diagnostique.

Discussion La campagne de I'AJD a trés peu atteint les médecins généralistes du 54. Leurs connaissances
théoriques étaient globalement correctes, mais leurs pratiques différaient totalement, montrant toute
I'ambiguité de ce diagnostic pour les médecins. La fréquence de I'acidocétose est toujours trop élevée,
surtout pour sa forme sévére, et les moyens simples de faire le diagnostic que sont la bandelette urinaire ou
la glycémie capillaire ne sont pas suffisamment utilisés. Il convient de poursuivre le recueil de données et
les efforts de sensibilisation, en diffusant les outils de la campagne le plus largement possible, aux
professionnels de santé comme au grand public.

Prevention of ketoacidosis at children and adolescent diabete onset, in Meurthe-et-Moselle : analysis of the
diagnostic circumstances from 2011 to 2014, inventory of the practices of the general practicionners

THESE MEDECINE GENERALE — ANNEE 2016

MOTS CLES ketoacidosis, children, adolescent, type 1 diabetes, prevention, general practitioner

INTITULE ET ADRESSE

Université de Lorraine

Faculté de Médecine de Nancy
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